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Naslov: Prilagoditve stanovanj za osebe z demenco 
Povzetek:  
Magistrska naloga obravnava tematiko prilagoditve stanovanj za osebe z demenco, ki živijo v 
svojem domačem okolju. Pri diagnozi demence gre za širok pojem, zato sem ob tem želela 
zajeti tudi osebni vidik primarnih oskrbovalcev glede procesa skrbi za osebo z demenco na 
domu. Iz tega vidika sem dobila celoten vpogled v življenje oskrbovalcev oseb z demenco. V 
teoretskem delu sem opisala splošne prilagoditve stanovanj v starosti, inovacije za osebe z 
demenco, temo demence kot diagnoze, dolgotrajno oskrbo ljudi z demenco, s poudarkom na 
storitvah pomoči na domu. Opisana je tudi vloga socialnega dela kot stroke v omenjeni temi 
naloge. Glede na omenjen vidik primarnih oskrbovalcev sem vključila temo družine kot oporo 
osebi z demenco ter posledično podporo družini pri skrbi za osebo z demenco.  
Opravljena raziskava je kvalitativna, eksplorativna in empirična. Podatke sem zbrala z metodo 
spraševanja, z intervjuji. V pomoč mi je bil delno strukturiran vprašalnik, kjer sem imela 
določene tri glavne teme, ki me zanimajo. Vprašalnik je tako posegal na tri področja – začetek 
bolezni, trenutno stanje osebe z demenco ter vloga društev, centrov za socialno delo in države.   
Opravila sem pet intervjujev s primarnimi oskrbovalci in en intervju s predstavnikom društva 
Spominčica. Rezultati, ki so relevantni za moja raziskovalna vprašanja, se nanašajo na 
konkretne spremembe, ki so jih svojci uvedli na domu osebe z demenco ter vlogo podpornih 
organizacij pri omenjenih spremembah. Na podlagi izvedenih intervjujev ugotavljam, da so 
svojci uvedli nekaj sprememb, predvsem iz varnostnih razlogov in zato, da bo njim in osebam 
z demenco lažji vsakdan. Pri tem gre za spremembe v kopalnici, kot je uvedba prhe namesto 
kadi in uporaba stola za pomoč pri umivanju. V spalnih prostorih so prilagodili postelje ter 
umaknili pohištvo. V dveh primerih je bilo potrebno priskrbeti sobno dvigalo za premikanje 
osebe, saj sta osebi nepokretni. Pomembna sprememba so tudi ukrepi, kot je umik ovir na tleh, 
ki zmanjšajo nevarnost padca. Prilagoditev se kaže tudi v uvedbi varnostne ograje pri stopnicah 
in uporabo luči, ki se samodejno ugašajo. Le pri eni osebi doma niso spreminjali ničesar. 
Uvedbe IKT pripomočkov oskrbovalci niso navajali in prav tako niso izrazili želje po vpeljavi 
le teh. Podporna društva, ki se aktivno ukvarjajo s problematiko demence, svojcem svetujejo 
glede konkretnih prilagoditev stanovanja, ki jih zanimajo. Obenem jim svetujejo tudi uporabo 
IKT pripomočkov, pri čemer pa zaznavajo nemalo težav pri vpeljavi le teh. Glede na navedeno 
sem oblikovala predloge, kot so ozaveščanje javnosti o pripomočkih, ki bi osebam z demenco 
olajšali vsakdan, ozaveščanje o informacijskih in komunikacijskih tehnologijah, saj menim, da 
jim ljudje ne zaupajo dovolj. Prav tako je pomembna tudi večja prepoznavnost in poznavanje 
delovanja podpornih društev, da svojci vedo, kam se lahko obrnejo po pomoč, kadar so v stiski 
ali potrebujejo nasvet, kako bi osebi z demenco olajšali vsakdan. V raziskovalnem delu naloge 
sem dobila obsežne rezultate, s katerimi sem oblikovala več predlogov, ki bi bili relevantni za 
tematiko oseb z demenco na domu in povezano skrbjo. Gre za načrte za razvoj celostne pomoči, 
ki bi vključevali prostorske prilagoditve, ljudem bolj približat tehnološke rešitve, ki jim lahko 
dodatno pomagajo pri oskrbi, financiranje posodobitev doma in pripomočkov za oskrbo oseb z 
demenco, večja angažiranost države, da ceni delo primarnih oskrbovalcev. Zaskrbljujoč 
podatek je bil tudi majhno sodelovanje socialnih delavcev s primarnimi oskrbovalci oseb z 
demenco na domu. 
 
Ključne besede: bivalno okolje, inovacije, demenca, primarni oskrbovalci, podpora, socialno 
delo. 
 
 
 
Title: Housing Adaptations for People with Dementia 
Abstract:  
The master's thesis is about housing adaptations for people with dementia that live in their home 
environment. The diagnosis of dementia is a broad concept, so I wanted to cover the whole 
personal perspective of the primary caregivers in all this process of caring for a person with 
dementia. From this perspective, I have gained a complete insight into the lives of people with 
dementia care. In the theoretical part, I have described the housing adaptations for the old 
people in general, innovations for people with dementia, the topic of dementia as a diagnosis, 
long-term care for people with dementia with the emphasis on home care services. There is also 
described the role of social work as a stroke. Given the complete aspect of primary caregives, I 
have included the topic of family as a support for people with dementia. Also important is the 
support for the family in the process of caring for a person with dementia. 
The research that I have done is qualitative, exploratory and empirical. I have got my results 
through a questioning method. For this purpose, I have used a semi-structured interview. In my 
interviews, I was interested in three main topics – the beginning of the dementia, the current 
state of the person with dementia and the role of Centers for Social Work, state and supporting 
organizations.  
I interviewed five primary caregivers and one representative of the Spominčica organisation. 
The main results that I have to be focused on, are consulting the changes that primary caregivers 
have made at their home and what is the role of the supporting organisations in this case. Results 
showed that primary caregivers made quite a few adaptations and changes which are showed 
as changes in the bathroom – a shower instead of a bathtub. There was also a change of sleeping 
beds and removing furniture from rooms. The high risk in houses are also falls, so family 
members has removed any barriers on the floor, like rugs. Results showed that only one person 
did not make any changes or adaptations. Innovations like ICT (Information and 
Communications Technology) are not much common in use, because it seems like family 
members do not have much trust in technology nowadays. Supporting organizations for 
dementia advise family members on the specific housing adaptations that they are interested in. 
They advise about the use of ICT, but they have already detected a problem with it also. 
After all the informations I got, I have formulated suggestions such as raising public awareness 
about devices and gadgets that would make it easier for people with dementia, to raise 
awareness of ICT. It is important for supporting organizations to be more recognisable for 
people, so they would know where to get help and what they can do for a person with dementia 
to make their life easier.  
An additional suggestions that are relevant to the topic of this master's thesis are plans to 
develop holistic assistance that includes house adaptations, bring technology solutions closer to 
caregivers, funding house adaptations and dementia care facilities. Also important is increased 
involvement of the state to appreciate the work of primary caregivers and to recognize their 
care. 
 The amount of cooperation of social workers with primary caregivers of people with dementia 
at home is minimal and that should be a concern for us. 
Descriptors: living environment, innovations, dementia, primary caregivers, support, social 
work.  
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1. Teoretični uvod in problematika 
 
1.1 Prilagojenost stanovanj v starosti 
 
Sodobno načelo stroke je, naj človek ostane na stara leta v svojem stanovanju, svojem okolju, 
ki ga je vajen, če je le mogoče. Selitve v starosti sodijo med najhujše strese za človeka (Ramovš, 
2015). 
Ramovš (2018) pravi: »Človek naj bo čim bolj samostojen v vsakdanjem življenju tudi ob 
starostnem pešanju, invalidnosti, duševni ali drugačni omejitvi«. To načelo izhaja iz osnovne 
človeške potrebe po samostojnosti in po tem načelu se ravna tudi razviti svet, ki si prizadeva in 
usmerja prilagajanje bivalnega prostora za stare ljudi. Prilagajanje se kaže v treh smereh: 
- prilagajanje domov za čim bolj samostojno življenje v starosti; 
- gradnja oskrbovalnih ustanov za kakovostno bivanje v starosti in oskrbovanje; 
- urbanistično prilagajanje mest in krajev za stare in druge gibalno ovirane ljudi. 
V Sloveniji je za starejšo populacijo značilen visok delež lastniških stanovanj oziroma 
bivalnih objektov, med katerimi je veliko njih tudi neustreznih za kakovostno bivanje. Za 
podaljšanje samostojnega življenja v domačem okolju pa so potrebne prilagoditve bivalnega 
prostora. Mali in Kejžar (2017) pravita, da pri nas ljudje z demenco v veliki meri živijo v 
stanovanjih, ki niso prilagojena njihovim potrebam, kar pa vodi v to, da so se prisiljeni seliti v 
institucijo. Primanjkuje bivalnih okolij, ki bi omogočala samostojno življenje ljudi z 
demenco. Strategija dolgožive družbe (2017) pri tem kot eno izmed rešitev omenja domove za 
vse življenje, ki so prilagojeni vsem starostim, pametne domove, omrežja oddaljenega 
nadzora in druge mobilne storitve. 
Stanovanje je ena temeljnih potreb človeka in ima veliko socialnih funkcij. Stanovanje kot tako, 
nam omogoča stalno bivališče in je skupaj z naslovom bivališča del naše identitete. Pri diagnozi 
demence lahko preselitev (tudi v dom za stare) močno vpliva na zmožnost orientacije v 
prostoru. Stanovanje omogoča, da lahko posameznik po svojih lastnih željah in zmožnostih 
zadovoljuje svoje potrebe in želje, kar se razlikuje od bivanja v instituciji. To se kaže v primeru, 
kadar človek z demenco po preselitvi v dom za stare ljudi ne more opravljati katere od navad, 
ki jih je nemoteno opravljal doma (Flaker idr., 2008). 
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Za kvalitetno bivanje starejših v domačem okolju in ohranitev njihove samostojnosti je 
pomembna tudi lokacija in širše bivalno okolje, ne le ustrezno stanovanje. Potrebno je, da se 
človek počuti varno v svojem okolju, da se lahko orientira (Kerbler in Černič Mali, 2018). 
Hojnik Zupanc (1999) pravi, da star človek potrebuje več izboljšav stanovanjskih razmer, 
vendar pa zmožnost za to upada zaradi ekonomskih in zdravstvenih razlogov ter oseba pri tem 
marsikdaj potrebuje pomoč lokalne skupnosti. Pri prenovi se morajo upoštevati tako tehnične 
prilagoditve kot celovita prenova zaradi različnih potreb posameznika. Vse pa le ni tako lahko, 
saj se v bivalnem okolju srečujemo tudi z raznimi ovirami. Sendi (2018) ovire razdeli v dve 
kategoriji – ovire grajenega okolja in komunikacijske tehnologije. Ovire grajenega okolja se 
tako nanašajo na arhitektonske in tehnološke ovire. Po avtorici Volk (v Sendi: 2018), ki jo 
povzema, pa se omenjene ovire delijo še na ovire zunanjega in ovire notranjega prostora. Ovire 
zunanjega prostora so vsakršne ovire na javnih površinah, medtem ko sem pri svoji nalogi 
osredotočena nekoliko bolj na ovire notranjega prostora, kot so na primer preozka vrata, 
stopnice, proti drsna tla, neustrezni sanitarni prostori, neustrezno oblikovana oprema (držala, 
ograje ipd.). 
Grdiša (2010) pravi, da imajo osebe z demenco nekatere še bolj specifične potrebe glede 
prilagoditve stanovanja, saj jim morajo zagotoviti nadaljnje vodenje gospodinjstva, 
razbremeniti sorodnike, odpraviti kognitivne ovire, izboljšati orientacijo, olajšati potek 
različnih dejavnosti, zmanjšati strah in preprečiti nevarnosti. Prav tako pomembno, kot je 
zagotavljanje varnega okolja, je pomembno tudi primerno zaposliti osebe z demenco in jim 
omogočiti normalen vsakdan.  
Ogrin (2018) v svojem delu pravi, da je priporočljivo, da predvidimo, kdaj je čas za prilagoditve 
okolja. Meni, da je najprimernejši čas za prilagoditev stanovanja takoj po času upokojitve 
oziroma ko odrasli otroci zapustijo dom. Pomembno je, da je človek takrat še zdrav in v tem 
času prilagodi stanovanje za svoje nadaljnje gibanje. Opažajo, da se večina starostnikov za 
prilagoditve stanovanja odloča nekoliko prepozno, šele takrat, ko pride do kakšnih zdravstvenih 
težav. V primeru oseb z demenco so torej svojci tisti, ki morajo prilagoditi okolje, da bo osebi 
z demenco omogočen lažji vsakdan. 
Padci so tudi eden najpogostejših vzrokov za poškodbe med starostniki. Tveganje za poškodbe 
in padce z leti narašča, vendar lahko tveganje zmanjšamo s prilagoditvami okolja, v katerem 
živimo. Prilagoditev bivalnega okolja je torej preventivni poseg, s katerim lahko ljudem 
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olajšamo vsakdanje življenje v domačem okolju. Prilagoditve tudi povečajo varnost starega 
človeka in omogočijo nadaljevanje samostojnega življenja (Ogrin, 2018). 
Prilagoditve so najbolj potrebne v prostorih, kjer se najpogosteje zgodijo poškodbe, torej v 
kopalnici in kuhinji. Po podatkih Zveze društev upokojencev Slovenije (v nadaljevanju ZDUS), 
študija iz Nemčije kaže, da je 60 % vseh posegov prilagoditev in sprememb bivalnega okolja 
opravljenih v kopalnici. Delež posegov glede na vrsto sprememb pa je največji pri prilagoditvi 
opreme prostora (56 %), sledijo gradbeni posegi (24 %) in uporaba raznih pripomočkov (20 %) 
(Grdiša in Koltaj, 2014). Po podatkih lahko sklepamo, da ni potrebe po drastičnih spremembah 
in gradbenih posegih na objektih, zadostujejo tudi manjše prilagoditve, ki ne zahtevajo večjih 
vsot denarja in so tako dostopne skorajda vsakomur. 
Prilagoditve stanovanja imajo tudi pozitivne učinke, saj že izkušnje iz tujine kažejo, da 
omogočajo preprečevanje izgube samostojnosti (21 %), ponovno vzpostavitev delne 
samostojnosti (9 %), boljša delna samostojnost (50 %), preprečitev dodatne izgube 
samostojnosti (20 %), odstranitev akutnih nevarnosti za nesreče (60 %), največji delež pa 
predstavlja čas odloga odhoda v dom za stare (77 %) (Grdiša in Koltaj, 2014). 
Pri vseh omenjenih prilagoditvah pa je predvsem potrebno upoštevati tudi navade posameznika, 
njegove sposobnosti, možne omejitve in želje starostnika. Človeku ne smemo vsiljevati svojih 
želja, predvsem pa se je potrebno prilagoditi njegovemu zdravstvenemu stanju in potrebam v 
danem trenutku (Ogrin, 2018). 
Svojcem so dostopni tudi razni priročniki, kako prilagoditi stanovanje, da bodo lahko osebe z 
demenco čim dlje živele v svojem domu. Izpostavljajo tudi, da dobra prilagoditev stanovanja 
izboljša vsakdan tako osebam z demenco kot njihovim svojcem (Grey, Pierce, Cahill in Dyer, 
2015). 
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1.2. Demenca kot diagnoza 
 
V aktualni Strategiji obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020 (Ministrstvo za zdravje: 
2016), je demenca definirana kot kronična in neozdravljiva bolezen možganov, ki prizadene 
možganske celice. Pri tem je posameznik oviran pri svojih vsakodnevnih aktivnostih, prav tako 
pa je omejen tudi pri sposobnostih obvladovanja svojega vsakdana. Najbolj razširjena oblika 
demence je Alzheimerjeva demenca, ki predstavlja več kot dve tretjini vseh diagnoz demence. 
V Sloveniji ocenjujejo število obolelih na več kot 32.000, čeprav še vedno nimamo registra 
bolnikov z demenco. Po ocenah WHO (2019), na svetu živi okoli 50 milijonov ljudi z demenco, 
prav tako pa vsako leto ta delež naraste za skoraj 10 milijonov novih primerov bolezni. 
Projekcije kažejo, da bo do leta 2030, oseb z diagnozo demence že 82 milijonov, do leta 2050 
pa že 152 milijonov. Število oseb z demenco narašča s starostjo, zato bi lahko dejali, da gre za 
bolezen starosti. Pred dopolnjenim 65. letom starosti naj bi za demenco zbolel en odstotek 
prebivalstva, po 65. letu pa ta delež opazno narašča. Prav tako naj bi po 90. letu imelo demenco 
skoraj 60 odstotkov ljudi (Ministrstvo za delo, družino, socialne zadeve in enake možnosti, 
2011). 
Razlikujemo več vrst demenc, vendar več kot polovico vseh demenc predstavlja Alzheimerjeva 
bolezen. Med vidnejšimi vrstami demence pa so tudi demenca zaradi možgansko-žilnih bolezni, 
imenovana vaskularna demenca (25 %), demenca z Lewyjevimi telesci (15 %) in 
frontotemporalna demenca, ki je prisotna pri dveh odstotkih bolnikov z demenco (Premuš 
Marušič in Deberšek, 2015).  Avtorji Kobentar, Kogoj, Zorc-Maver in Skela-Savič (2015) so 
zapisali, da se Alzheimerjeva demenca najverjetneje začne že od dveh do desetih let, preden jo 
svojci opazijo. Za Alzheimerjevo bolezen je značilno tudi, da se večinoma začne postopoma z 
motnjami spomina za nedavne dogodke, slabšo časovno orientacijo, pojavljajo se tudi 
osebnostne spremembe. V zadnjem stadiju te diagnoze je oseba popolnoma odvisna od pomoči 
ljudi iz okolja (Kogoj, 2008).  
Za demenco je značilno, da posamezniku postopno zmanjša kognitivne sposobnosti, osebno 
dostojanstvo, samostojnost ter dejavnosti v družbi in tudi doma. V nekaj letih to preraste v 
neizogibno odvisnost od tuje pomoči. Za zdravljenje demence so zaenkrat na voljo le tako 
imenovana simptomatska zdravila za zdravljenje zgodnjih simptomov bolezni. V začetni fazi 
demence so tudi najbolj učinkovita (Gregorič Kramberger, 2017).  
Demenca kot bolezen je specifična tudi zato, ker je ni možno enačiti z načinom dela s populacijo 
z motnjami v duševnem zdravju. Gre za kombinirane motnje v smislu duševnega zdravja, kajti 
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sama demenca nima simptomov, ki so tipični za motnje v duševnem zdravju. Razvoj konceptov 
dela z osebami z demenco je torej bolj osredotočen na smer psihosocialne obravnave, ne toliko 
medicinsko terapevtske obravnave (Ministrstvo za delo, družino, socialne zadeve in enake 
možnosti, 2011). 
Svetovna zdravstvena organizacija (WHO, 2019) opiše tudi glavne cilje oskrbe pri demenci: 
- zgodnja diagnoza omogoča hitrejše ukrepanje, 
- prepoznavanje in zdravljenje bolezni, 
- odkrivanje in zdravljenje težavnih vedenjskih znakov, 
- zagotavlja informacije in dolgotrajno podporo svojcem. 
Klinična slika demence se kaže pri zgodnjem upadanju kognitivnih funkcij človeka ter 
spremljajočimi simptomi, ki so nevrološki, psihopatološki in funkcionalni. Simptomi, ki se 
razvijejo še posebej na področju spomina, v srednjem in poznem stadiju bolezni bistveno 
vplivajo na samostojnost pri vsakodnevnih opravilih (Kobentar, Kogoj, Zorc-Maver in Skela-
Savič, 2015). Prav te ugotovitve so v veliki meri razlog, da oseba ne zmore več samostojno 
bivati na svojem domu in je potrebna pomoč oziroma vključitev v institucionalno varstvo. 
V nadaljevanju je podana in opisana preglednica stadijev demence s strani  Ministrstva za delo, 
družino, socialne zadeve in enake možnosti (2011), »Slika 1.2.1« (str. 6) ter priporočena oskrba 
glede na stopnjo demence.  
Pri prvi stopnji demence gre za lahko demenco z začetnimi spremembami ter prvi stadij, ki je 
opisan kot pomanjkljiva orientacija posameznika, vendar pa je oseba kljub temu še samostojna. 
Pri tej stopnji oseba potrebuje predvsem spodbudo. Druga stopnja demence je opisana kot 
srednje huda, kjer pride do napredovanja bolezni – oseba ni zmožna več samostojnih aktivnosti, 
prisoten je nemir. Pri tej stopnji oseba doma ne zmore več skrbi, potrebna je vsaj delna osebna 
pomoč in nadzor oziroma popolna osebna pomoč, nadzor in nega. Pri razvrstitvi v ustrezno 
obliko domskega varstva bi oseba pri tej stopnji demence ustrezala oddelku povečane 
pozornosti oziroma varovanemu oddelku. Pri tretji stopnji demence gre za hudo obliko 
demence, kjer je oseba v tako imenovanem vegetativnem stanju in potrebuje predvsem nego. 
Pri razvrstitvi glede domskega varstva bi bila potrebna namestitev na oddelek povečane 
pozornosti, varovan oddelek oziroma negovalni oddelek. 
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Slika 1.2.1: Povezanost stadijev demence z razvrščanjem v kategorije oskrbe in oblikami varstva 
Vir: Ministrstvo za delo, družino, socialne zadeve in enake možnosti, 2011 
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1.3. Dolgotrajna oskrba ljudi z demenco 
 
V obdobju napredovanja demence imajo osebe v zadnjem obdobju življenja v večini ne le 
kognitivne, ampak tudi telesne oslabelosti, zaradi česar postanejo odvisni od skrbi druge osebe, 
kar sovpada s pojmom dolgotrajna oskrba ljudi z demenco (Ministrstvo za zdravje, 2016). 
Dolgotrajna oskrba je pomoč ljudem, ki iz kakršnega koli razloga ne zmorejo samostojno 
opravljati temeljnih opravil. Vključuje oskrbovance, formalne in neformalne oskrbovalce, 
programe, ki zagotavljajo oskrbo in stroko, ki te programe razvija in izvaja (Ramovš, 2015). 
V Sloveniji poznamo formalno in neformalno oskrbo starih ljudi. Formalna oskrba je 
organizirana s strani države, neformalna oskrba pa je neplačana oskrba, ki jo v največji meri 
opravljajo družinski člani. Neformalni oskrbovalci so najbolj številčni v državah zahodne 
Evrope, še posebej v Veliki Britaniji, na Irskem, na Nizozemskem in na Švedskem (Zupančič, 
2014). Razlog za to najdemo v tem, da se največ raziskav izvaja ravno na področju osrednje, 
severne in zahodne Evrope, za vzhodni in južni del Evrope pa je precej manj podatkov. Na 
spletni strani Eurofound (2016) so rezultati raziskave iz leta 2016, ki so vključevali večino 
evropskih držav, pokazali, da je pogostost oskrbe družinskih članov najvišja v Franciji, Belgiji, 
Črni gori, Srbiji, Latviji in Romuniji. V slednjih državah je neformalna oskrba izredno 
razširjena, saj ni na voljo formalnih ponudnikov, ki bi zagotovili potrebo po oskrbi. 
Demenca lahko za svojce predstavlja veliko breme in precej vpliva na celotno družino. Gre za 
psihične, čustvene in finančne stiske, ob tem pa je potrebna tudi podpora zdravstvenih, 
socialnih, finančnih in pravnih organizacij (WHO, 2019). 
Velik delež oseb z demenco je nameščen v domovih za stare. Po Usmeritvah za delo z osebami 
z demenco (Ministrstvo za delo, družino, socialne zadeve in enake možnosti, 2011), so izvajalci 
institucionalne oskrbe oseb z demenco dolžni pri svojem delu upoštevati naslednja načela: 
- Načelo normalizacije: oblikovanje prilagojene ponudbe storitev; vključevanje osebe v 
celotno dogajanje v domu in izven njega; okolje brez fizičnih omejitev in podobno. 
- Timsko delo: premik v smeri doseganja sinergičnih učinkov; nujno povezovanje in 
delitev znanja iz zdravstvenega in socialnega področja; omogoča višjo raven 
strokovnosti in kakovosti dela. 
- Individualno načrtovanje: usmerjenost na uporabnika in upoštevanje njegovih potreb ter 
želja. 
- Analiza tveganja: ocena tveganja za določeno ravnanje. 
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Po zadnjih podatkih, novembra 2019 je bilo po vsej Sloveniji na voljo 21.039 mest v domovih 
za stare (Skupnost socialnih zavodov Slovenije, 2019). 
Domsko varstvo je v Sloveniji najbolj razvita in tudi najbolj prepoznana oblika 
institucionalnega varstva za stare ljudi. Po Mali, Mešl in Rihter (2011), v domovih za stare 
obstajajo modeli oskrbe za uporabnike z demenco. V nadaljevanju podajam opise omenjenih 
modelov: 
- Integrirani model: stanovalci z diagnozo demence živijo skupaj s preostalimi stanovalci 
doma. To krepi medsebojne odnose in razumevanje ter ustvarja sožitje med stanovalci. 
- Segregirani model: stanovalci z demenco bivajo na svojem oddelku, ki je lahko tudi 
specializiran ali varovan. 
- Delno segregirani model: vmesna oblika med integriranim in segregiranim modelom, 
kjer gre za skupine za stanovalce z demenco, ki se sestajajo vsak dan v določenem 
prostoru. 
K temu je potrebno dodati tudi model gospodinjske skupnosti. Gospodinjske skupine so po 
Kerbler (2011) ustvarjene kot oblika institucionalnega varstva in so podobne veliki družini. 
Podoben je tudi način življenja kot v družini, saj stremijo k domačnosti. Pri tej obliki bivanja 
ne gre toliko za nego kot pa za sožitje med ljudmi. Skupino sestavlja od osem do dvanajst ljudi, 
kar omogoča veliko bolj individualen pristop do vsakega posameznika. 
Resolucija o nacionalnem programu socialnega varstva (2013) omenja, da ne gre le za vprašanje 
premajhnih kapacitet in ponudbe storitev, ki jih država ponuja, saj je težava tudi financiranje in 
s tem naraščanje stroškov. Ravno zaradi tega je socialni in zdravstveni sistem pred izzivom 
povečanih potreb po storitvah dolgotrajne oskrbe. Potrebna bo nujna sprememba sistema 
financiranja. Podobno je pisal že Kerbler (2011), saj pravi, da bo družba postavljena pred nove 
izzive in dileme. Daljšanje življenjske dobe ima za posledico porast števila starejših ljudi s 
kognitivnimi, senzornimi in mobilnostnimi težavami ter kroničnimi obolenji, kar ustvarja 
velike finančne pritiske. 
Praksa v tujini kaže, da za ljudi z demenco prevladujejo različne oblike skupnostne oskrbe. Ni 
toliko poudarka na institucionalnem varstvu kot pri nas, saj prevladujejo stanovanjske skupine, 
sprejemališča, penzioni, rejništvo, skupna gospodinjstva, samostojno življenje v skupnosti s 
podporo in oskrbovana stanovanja (Mali in Kejžar, 2017). 
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V Sloveniji je skrb za starega človeka razdeljena na formalno in neformalno mrežo. Avtorici 
Hlebec in Mali (2013) razdelita formalne oblike pomoči v Sloveniji na tri sektorje socialnega 
varstva, in sicer:  
1. Javni sektor – centri za socialno delo, domovi za stare, centri za pomoč na domu in 
stanovanjske oblike pomoči (na primer oskrbovana stanovanja). 
2. Zasebni sektor – domovi za stare in pomoč na domu. 
3. Nevladne in prostovoljne organizacije (na primer društva upokojencev). 
V nadaljevanju sem se osredotočila na formalno oskrbo, storitev pomoči na domu, saj se zdi 
kot dopolnjena oblika pomoči neformalnim oskrbovalcem. V prihodnjih poglavjih pa je opisana 
neformalna oskrba in podpora neformalnim oskrbovalcem, saj je ta del najbolj relevanten 
tematiki moje naloge.  
 
1.3.1 Pomoč na domu 
 
Med storitve dolgotrajne oskrbe spada tudi socialnovarstvena storitev pomoči na domu. Obsega 
socialno oskrbo osebe, ki je do tega upravičena v primeru invalidnosti, starosti ter drugih 
primerih in lahko za ta čas nadomesti institucionalno varstvo. Je pomembna in najbolj razširjena 
formalno organizirana storitev skupnostne oskrbe, ki omogoča, da starostniki dobijo potrebno 
pomoč na svojem domu.  
Pomoč na domu je urejena z navedenimi pravno-formalnimi dokumenti s področja socialnega 
varstva:  
- Zakon o socialnem varstvu; 
- Pravilnik o standardih in normativih socialnovarstvenih storitev (vsebina in organizacija 
izvajanja storitev); 
- Pravilnik o metodologiji za oblikovanje cen socialno varstvenih storitev  
(IRSSV, 2018). 
Na dan 31. 12. 2017 je bila pomoč na domu v okviru mreže javne službe pravno-formalno 
zagotovljena v 210 občinah, kar kaže, da le dve občini v Sloveniji nimata urejene pomoči na 
domu. Po zakonu je občina dolžna organizirati storitev pomoči na domu za svoje občane 
(IRSSV, 2018). Prav tako je na isti dan v Sloveniji bilo 7.731 uporabnikov pomoči na domu, 
kar je 4,8 % več kot leto pred tem (IRSSV, 2018). Po novih podatkih iz letošnjega leta, je ob 
koncu leta 2018, pomoč na domu prejemalo 7.783 uporabnikov, kar kaže na to, da je število 
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uporabnikov ostalo približno konstantno (IRSSV, 2019). Do leta 2020 je cilj v storitve 
socialnega varstva vključiti 3,5 % prebivalstva starih nad 65 let (ReNPSV 2013-2020). 
Dosedanji rezultati kažejo, da je cilj realiziran v manj kot polovici - natančneje, ob koncu leta 
2018 je ta delež znašal 1,7 % ciljne populacije (IRSSV, 2019). 
V poročilu Inštituta Republike Slovenije za socialno varstvo (2018) za leto 2017 je bila ob 
koncu leta povprečna cena storitve pomoči na domu ob delavnikih (cena, ki jo dejansko plača 
uporabnik) 5,30 evra, v letu 2018 pa je narasla na 5,48 evra (IRSSV, 2019).  
Ocenjujejo, da naj bi bilo do tovrstne pomoči potrebnih oziroma upravičenih še najmanj 500 
oseb, ki za to storitev ne zaprosijo. Razlogi za to, da se osebe v storitev pomoči na domu ne 
vključijo, so po mnenju izvajalcev finančni razlogi, nezadostna ozaveščenost o storitvi, dostop 
do neformalnih oblik pomoči ter občutki sramu in stigme. Možen razlog je tudi, da ljudje pomoč 
najprej poiščejo pri svojih neformalnih omrežjih, kamor štejemo družino, prijatelje, sosede, ki 
pa lahko nadomestijo oziroma dopolnijo formalno organizirano oskrbo kot je pomoč na domu 
(IRSSV, 2018). S storitvami na domu, kot so zdravstvene in socialne storitve, se odhod v 
institucijo predvsem odloži na kasnejši čas, ne pa tudi povsem izključi. Poudarek je predvsem 
na zdravju oseb, saj ko se jim le to poslabša in se pojavijo prevelika tveganja, zaradi česar so 
lahko ogroženi tudi sami, je potrebno najti rešitev tudi v selitvi v dom (Kerbler, 2011). 
Samostojno življenje ljudi lahko podaljšamo z organizacijo pomoči, oskrbe in nege na domu. 
Stari ljudje morajo svobodno odločati, kje želijo živeti kljub potrebi po različni pomoči. Težnja 
po zasnovi stanovanj je v spodbujanju samostojnega življenja starih ljudi, s pomočjo oskrbe na 
domu in organizacijo skupnosti stanovanjskega bloka, pomoči na domu v stanovanjih, 
organizacijo in vključevanja v socialno mrežo in organizacijo lastne pomoči in pomoči v 
soseski (Grdiša, 2010). 
V nadaljevanju je prikaz storitev, ki jih ponuja servis pomoči na domu (Slika 1.3.2, str. 11). Po 
podatkih iz leta 2018 je največji delež uporabnikov prejemal pomoč pri ohranjanju socialnih 
stikov, šele za tem so sledila temeljna opravila kot so pomoč pri umivanju in preoblačenju, 
čiščenje prostorov. Kar kaže na to, da je uporabnikom najpomembneje krepiti socialne stike z 
drugimi. 
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Slika 1.3.2: Delež uporabnikov, ki prejema posamezno storitev 
Vir: IRSSV (2018) https://www.irssv.si/upload2/20180730_Izvajanje%20PND%20za%20leto%202017.pdf 
 
1.4. Družina – opora osebi z demenco 
 
Že velikokrat je omenjeno, da se večina starih ljudi želi postarati v svojem domačem okolju, 
dostojanstveno in kakovostno. Za starostnike lahko poskrbijo formalni ali neformalni 
oskrbovalci. Neformalni oskrbovalci nimajo strokovnega znanja, vendar kljub vsemu 
oskrbujejo osebe s kroničnimi obolenji, invalidnostjo ali drugo dolgotrajno zdravstveno 
potrebo. Za svoje delo (v veliki meri) ne dobijo plačila (Strategija dolgožive družbe, 2017). 
Gendrom (2015) navaja, da se število ljudi z demenco povečuje in tako vse večji pomen 
pridobivajo socialne mreže teh ljudi, pri čemer gre za tako imenovane neformalne oskrbovalce, 
ki se delijo na primarne in sekundarne. Primarni oskrbovalci so tisti, ki prevzamejo glavno 
odgovornost za oskrbo osebe in to v večji meri nudijo tudi sami, sekundarni pa so tisti, ki pri 
oskrbi človeka z demenco pomagajo primarnemu oskrbovalcu. Med neformalne oskrbovalce 
sodijo ob primarni družini še prijatelji, znanci, sosedje in drugi. Neformalna oskrba starih ljudi 
je izjemno pomemben vidik življenja v družini, kjer pogosto izstopa vprašanje delitve dela po 
spolu. Oskrbo starih ljudi izvajajo v večji meri ženske. V nadaljevanju avtor (Gendrom, 2015) 
nadaljuje, da je pogost razlog za odločitev oskrbovanja starega človeka čustvena vez, občutek 
dolžnosti in moralne odgovornosti. Oskrba osebe z demenco se običajno začne z občasno 
pomočjo v gospodinjstvu in pri vsakdanjih opravkih, nadaljuje se v obliki pomoči pri osebni 
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negi in pogosto preide v stalno pomoč, saj človek z demenco potrebuje 24-urni nadzor in ni 
sposoben živeti sam. 
Demenca ne prizadene le bolnih oseb, temveč tudi njihove svojce, še posebej najožje člane 
družine. Pojav demence pa se s starostjo še povečuje (Aldwin, 2017). Presenetljiv je tudi 
podatek o številu oseb, ki skrbijo za osebe z demenco na domu, saj gre za okoli 100.000 svojcev, 
zdravstvenih in socialnih delavcev ter drugih strokovnjakov na tem področju (Ministrstvo za 
zdravje, 2016). Perak in Štambuk (2013) povzameta, da težavnost bolezni kot je demenca, 
vpliva na oskrbovalce in družino, saj je potrebno reorganizirati vsakdanje aktivnosti in vloge. 
Spremembe še posebej vplivajo na tiste člane družine, ki imajo glavno vlogo pri procesu skrbi. 
Najpogosteje gre za zakonske partnerice in hčere. 
Osebi z demenco je potrebno pomagati na način, da v čim večji možni meri ohranjamo 
samostojnost posameznika. Pri tem stremimo k ohranjanju sposobnosti, ki so pri človeku še 
prisotne, gre tudi za cilj spodbujanja samooskrbe osebe z demenco in njene družine. Pomembna 
je tudi družina posameznika z demenco, saj družino ob postavitvi diagnoze demence doletijo 
določene spremembe. Svojci sčasoma spoznajo, da so osebe z demenco v vedno večji meri 
odvisne od njih in da vedno težje opravljajo posamezne naloge samostojno, brez pomoči druge 
osebe. Lastna prihodnost pri ljudeh z demenco tako postaja vse manj predvidljiva (Šušnjar, 
2009). Pri Alzheimer's Society (2019) opisujejo postopno izgubo samostojnosti oseb z demenco 
in prav tako izpostavljajo pomembnost, da se oskrbovalci osredotočajo na stvari oziroma 
dejavnosti, ki jih osebe z demenco še zmorejo. Pri tem je potrebna tudi spodbuda, vsekakor pa 
se ne smemo osredotočati na dejavnosti, ki jih več ne zmorejo.  
Alzheimer's Association (2019) na svoji spletni strani omenja tudi deset znakov stresa, katerim 
so podvrženi primarni oskrbovalci oseb z demenco. Pri tem omenjajo:  
- zanikanje bolezni in učinka bolezni pri osebi z demenco, 
- jezo oziroma frustracijo, ker oseba ne zmore več samostojno opravljati temeljnih 
opravil, 
- umikanje iz družbe in opuščanje hobijev, 
- strah pred tem, kaj bo prinesla prihodnost glede napredovanja bolezni, 
- depresija, 
- izčrpanost, 
- nespečnost zaradi celodnevnih skrbi, 
- razdražljivost, ki se kaže v nihanju razpoloženja in sproži tudi negativne odzive, 
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- pomanjkanje koncentracije za opravljanje načrtovanih nalog, 
- zdravstvene težave, ki se kažejo v duševnem in psihičnem zdravju. 
 
Najpogosteje so pri opisu primarnih oskrbovalcev omenjene ženske, pa tudi Šadl in Hlebec 
(2018) pravita, da literatura o družinski oskrbi starejših članov družine po navadi omenja ženske 
kot oskrbovalke, študije o moških so redke. Hčere prevladujejo v oskrbi staršev v razmerju 3:1, 
kar pomeni, da bolj pogosto izvajajo oskrbo kot sinovi. Hčere v veliki večini tudi izvajajo vlogo 
primarnega oskrbovalca, medtem ko so sinovi bolj sekundarni oskrbovalci staršev. Literatura 
omenja, da so po vsem svetu ženske tiste, ki so prevladujoče izvajalke neformalne oskrbe 
družinskih članov s kroničnimi boleznimi, vključno s starostniki in osebami z motnjami v 
duševnem razvoju. Gre predvsem za ženske v srednjih letih, precej jih je tudi starejših od 65 let 
(Sharma, Chakrabarti in Grover, 2016). 
 
1.5. Podpora družini pri skrbi za osebo z demenco 
 
V Strategiji dolgožive družbe (2017) je zapisano, da se neformalne oskrbovalce usmeri na 
različne načine, med katerimi so tudi: 
- spodbujanje povezovanja med različnimi oblikami podpore neformalnim oskrbovalcem 
(npr. društvo Spominčica); 
- organiziranje izobraževanja in usposabljanja za svojce, ki skrbijo za osebe na domu; 
- omogočiti pravice neformalnim oskrbovalcem (na primer pravica do počitka, plačila). 
Menim, da svojci lahko prav tako dobro poskrbijo za osebo z demenco na domu, če od 
strokovnjakov na tem področju dobijo pravo podporo in pomoč, da se usposobijo za tovrstno 
delo. V Sloveniji na tem področju aktivno deluje Spominčica – Alzheimer Slovenija, ki je 
slovensko združenje za pomoč pri demenci. Njihov primarni cilj je zagotavljanje strokovne in 
učinkovite pomoči osebam z demenco, njihovim svojcem in skrbnikom. Skrbijo tudi za 
svetovanje svojcem in skrbnikom preko svetovalnega telefona; izdajajo glasilo Spominčica, 
kjer svojci dobijo veliko informacij, ki jih potrebujejo; skrbijo, da imajo vse osebe z demenco 
v državi primerno nego in oskrbo po znanih etičnih načelih ter je vsaka oseba z demenco 
pravilno strokovno obravnavana; obveščajo in ozaveščajo javnost o demenci ter si prizadevajo, 
da bi bilo o tej bolezni čim manj predsodkov (Spominčica, 2019). 
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Pri vlogi podpornih skupin bi omenila tudi ZDUS, ki prav tako aktivno deluje na področju 
demence in ima velik vpliv na ozaveščanje širše javnosti. Izdajajo tudi razne priročnike z 
nasveti za svojce, imajo predavanja in okrogle mize na temo demence. Inštitut Antona 
Trstenjaka pa izdaja veliko člankov na temo demence, ki so koristni za vsakogar, ne le svojce. 
Cajnko (2015) pravi, da: »posamezna društva in združenja že vrsto let izdajajo brošure in 
zgibanke (Spominčica, Inštitut Antona Trstenjaka, Gerontološko društvo, RESje-ZDUS, 
občasno tudi druga), namenjene informiranju, ki so si po obsegu in vsebini zelo podobne.« 
V okviru Evrope deluje združenje Eurocarers s sedežem v Bruslju, ki se posveča skrbi 
družinskih oskrbovalcev. Deluje v 25 evropskih državah, tudi v Sloveniji. Člani združenja pri 
nas so Univerza v Ljubljani - Fakulteta za družbene vede, Inštitut Antona Trstenjaka ter ZDUS. 
Na njihovi spletni strani je zapisano, da več kot 80 % vse dolgotrajne oskrbe na domu 
zagotavljajo neformalni oskrbovalci (Eurocarers, 2019). 
Združenje ima dva cilja, za katera si prizadeva:  
- izmenjava, zbiranje in širjenje informacij, znanja in dobrih praks; 
- zagovorništvo, s katerim bi prispevali k razvoju politik na nacionalni in evropski ravni. 
Združenje (Eurocarers, 2019) ima tudi deset načel, ki jih uporablja kot smernice za delovanje: 
- Priznanje: neformalnim oskrbovalcem je potrebno priznati osrednjo vlogo, ki jo imajo 
pri procesu skrbi.  
- Socialna vključenost: oskrbovalci imajo pravico do družabnega življenja. 
- Enake možnosti: oskrbovalci morajo imeti enake možnosti na vseh področjih življenja. 
- Izbira: Ljudje morajo imeti pravico, da sami izberejo, ali želijo biti oskrbovalci oziroma 
v kolikšni meri želijo biti vključeni v proces oskrbe. Oskrbovanci pa morajo imeti 
pravico, da izberejo osebo, za katero želijo, da bi jih oskrbovala. 
- Informiranost: oskrbovalcem je potrebno zagotoviti prost dostop do informacij, 
usmerjanja, zagovorništva in svetovanja. 
- Podpora: oskrbovalci potrebujejo finančno, čustveno in delovno podporo.  
- Oddih: Oskrbovalci morajo imeti možnost, da se odpočijejo. Potrebne so začasne oskrbe 
za oddih, ki so na voljo oskrbovalcem.  
- Usklajenost procesa oskrbe in zaposlitve: oskrbovalci morajo imeti možnost 
kombinirati oboje skupaj. Potrebne so takšne politike dela, ki omogočajo, da lahko 
oskrbovalec hodi v službo in hkrati skrbi za oskrbo svojca. 
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- Krepitev in promocija zdravja: pomembno je prepoznati zdravstvene potrebe samih 
oskrbovalcev. 
- Finančna varnost: oskrbovalcem je potrebna socialna varnost, recimo nadomestila za 
dohodek, nezgodno zavarovanje in pokojnine.  
V Sloveniji pričakujemo, da bo problematiko neformalnih oskrbovalcev vsaj formalno zajel 
novi Zakon o dolgotrajni oskrbi (Zupančič, 2014). 
Perak in Štambuk (2013) v svojem članku prepoznata stres, ki ga občutijo neformalni 
oskrbovalci in za to vidita tudi rešitve: »Velik del stresa pri oskrbovalcih in spremembah, ki jih 
navajajo, je možno ublažiti z različnimi sistemsko-političnimi ukrepi. Taki ukrepi so možni na 
zdravstvenem področju, na področju zagotavljanja strokovne podpore oskrbovalcem, 
zagotavljanje institucionalnih oblik pomoči bolnikom, finančne pomoči oskrbovalcem ter 
splošnega izobraževanja in informiranja samih oskrbovalcev kot tudi širše javnosti.« 
Poleg že naštetih znakov stresa pri oskrbovalcih v prejšnjem poglavju, pa pri Alzheimer's 
Association svetujejo tudi, kako se spopasti z njim. Potrebno je vedeti, kateri viri so na voljo v 
skupnosti (programi za odrasle, pomoč na domu, patronažna služba, dostava obrokov) za 
pomoč pri opravljanju dnevnih nalog. Svetujejo tudi, da si oskrbovalci poiščejo pomoč in 
podporo, bodisi gre za neformalno mrežo ljudi ali pa strokovno pomoč. Pomembne so tudi 
tehnike sprostitve, ki lahko pomagajo razbremeniti stres (meditacija, dihalne tehnike); fizična 
aktivnost v kakršni koli obliki, saj spodbuja splošno dobro počutje. Glede na to, da je skrb 
oskrbovalcev naporna, si je potrebno vzeti tudi čas zase. Združenje Alzheimerjeve bolezni 
svetuje nadomestno oskrbo, česar pa pri nas ni zaznati. Ob rednem pojavljanju znakov stresa, 
svetujejo obisk pri zdravniku, saj lahko gre za resen upad telesnega in duševnega zdravja 
(Alzheimer's Association, 2019). 
Potrebno je, da strokovnjaki v oskrbovalcih ljudi z demenco vidijo ključne partnerje pri 
načrtovanju in zagotavljanju oskrbe. Pomembno pa je, da se na oskrbovalce gleda kot na 
skupino, ki pomoč potrebuje, ne le kot na skupino, ki nudi pomoč. Priporočljivo bi bilo razviti 
posebne programe usposabljanja strokovnjakov, da bodo znali prepoznati in tudi zmanjšati stres 
in izgorevanje oskrbovalcev, saj so s svojim delom zelo obremenjeni (Lipar, 2017). 
Osebe z demenco oziroma njihovi svojci so upravičeni tudi do različnih vrst oblik družbene 
pomoči. Pri tem gre za materialno pomoč, ki se kaže v dodatku za pomoč in postrežbo. Pogoje 
in pravice do omenjenega dodatka ureja Zakon o pokojninskem in zdravstvenem zavarovanju, 
pripada pa vsem osebam z diagnozo demence. Naloge centra za socialno delo so nudenje 
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pomoči pri nasilju v družini in spodbujanje varnih družinskih odnosov, postavitev skrbnika 
varovancu, vodenje postopka za pridobitev kakršnih koli denarnih pomoči (denarna socialna 
pomoč, enkratna izredna pomoč, trajna denarna socialna pomoč), vodenje postopka v zvezi z 
oprostitvami plačil socialnovarstvenih storitev, predstavitev mrež in programov izvajalcev, ki 
lahko pomagajo družini. Med brezplačne oblike pomoči spada tudi patronažno zdravstveno 
varstvo, kjer se storitve plačujejo iz obveznega zdravstvenega zavarovanja. Pri osebah z 
demenco sta načrtovana dva obiska patronažne sestre na leto, ki sta namenjena predvsem 
podpori in svetovanju svojcem. Med subvencionirane oblike pomoči se šteje pravica do 
družinskega pomočnika, ki jo ureja Pravilnik o pogojih in postopku za uveljavljanje pravice do 
izbire družinskega pomočnika ter pomoč na domu, ki je že opisana v predhodnih poglavjih. 
Družinski pomočnik lahko postane oseba, ki ni zaposlena in stanuje na istem naslovu kot oseba, 
ki ji pomaga oziroma ima isti stalni naslov. V večini so to družinski člani, ki se odločijo za to. 
Pri tem je potrebno opraviti tudi usposabljanje, ki ga izvaja socialna zbornica (Cajnko, 2016).  
Pomoč pri prilagoditvi stanovanj nekako povzame Resolucija o nacionalnem stanovanjskem 
programu 2015-2025 (2019), ki jo utemeljuje kot upoštevanje finančnih zmožnosti starejših 
oseb in iskanje rešitev pri prilagoditvi stanovanj. So pa tudi mnenja, da stari ljudje potrebujejo 
prilagojena stanovanja in zato želijo spodbuditi prenovo obstoječega stanovanjskega fonda za 
potrebe starejših oseb. Ob pregledu literature je zaznati pomanjkanje pomoči na področju 
bivanja in prilagajanja stanovanj za osebe z demenco pri nas. Povzeto po Grdiša (2010), 
obstajajo svetovalnice za prilagoditve stanovanj, kjer gre za informiranje o potrebnih ukrepih, 
svetovanje in organizacijo prilagoditev, če ljudje tega niso zmožni sami. V Evropi se takšne 
svetovalnice v velikem obsegu in podpori države izvajajo le v Nemčiji in Veliki Britaniji. 
Država tako nudi sofinanciranje gradbenih del v znesku 2.500 evrov. Po njihovih izkušnjah je 
največ prilagoditev potrebnih v sanitarijah ter vhodu v stanovanje. Pri dveh tretjinah zadostuje 
le prilagoditev opreme in pripomočkov ter ne potrebujejo večjih gradbenih del. 
V Sloveniji se je konec leta 2014, zaključil mednarodni projekt HELPS, kjer gre za svetovalnico 
za izboljšanje bivanja starejših. V projektu so se usmerili na sobivanje starostnikov in 
prilagoditve bivalnega okolja za varno bivanje starostnikov. Njihovo delo je bilo usmerjeno na 
informiranje ljudi s pomočjo upoštevanja potreb in okoliščin vsake osebe, ne gre pa za izvedbo 
teh prilagoditev. Projekt je deloval pod okriljem ZDUS, kjer pa so takrat dejali, da bodo 
nadaljevali to delo tudi po izteku projekta, v okviru njihovih finančnih zmožnosti (Ogrin, 2014). 
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1.6. Socialno delo z osebami z demenco 
 
Delo z ljudmi z demenco je aktualno področje socialnega dela, saj zaradi svoje kompleksnosti 
zahteva posebne prilagoditve dela. Sociološki vidik demence se osredotoča na družbeni in 
socialni okvir okolja v katerem živi človek z demenco (Ambrožič in Mohar, 2015). 
Demenca ni le medicinski fenomen, saj posledice demence prizadenejo celotno osebnost in 
zmožnost za socialno funkcioniranje, pa tudi posameznikovo socialno mrežo. Ravno zaradi tega 
je demenca izziv tudi za socialno delo, saj gre za veliko neposrednega dela z osebami z demenco 
in dela z njihovimi podpornimi mrežami, ki so pri skrbi za ljudi z demenco ključnega pomena. 
Rast števila oseb z demenco pa nalaga socialnemu delu nove naloge in zahteve, da stroka razvije 
ustrezna znanja in ukrepe ter najde nove možnosti pri skrbi za ljudi z demenco (Mali in 
Miloševič Arnold, 2007). 
Z demenco se je do druge polovice 20. stoletja ukvarjala zlasti medicina, kasneje pa so nastali 
družboslovni modeli opisov demence, ki so razširili razumevanje demence in s tem omogočili 
nove možnosti za ustrezno obravnavo. Klasični medicinski model vidi demenco kot bolezensko 
stanje, takemu razumevanju demence pa sledijo negativni družbeni stereotipi in odrivanje ljudi 
z demenco na družbeni rob. Socialni model pa upošteva, da je vedenje oseb z demenco odvisno 
od njihove preteklosti, splošnega zdravstvenega stanja in številnih drugih dejavnikov v 
njihovem življenjskem okolju. Zanemariti ne gre niti odnosov svojcev in oskrbovalcev do oseb 
z demenco. Pri tem modelu skušamo aktivirati vse vire, ki podpirajo osebo z demenco in ji 
pomagajo, da čim dlje ohrani svojo samostojnost (Mali in Miloševič Arnold, 2007). 
Pri socialnem delu z ljudmi z demenco je ključen partnerski odnos. Socialni delavec skupaj z 
uporabniki išče njihove zmožnosti in sposobnosti za spoprijemanje s težavami in reševanje 
problemov, ki jih v življenje vnese demenca. Socialnega delavca pri delu z ljudmi z demenco 
vodijo načela socialnega dela, kjer je pomembno načelo mobilizacije moči in sposobnosti starih 
ljudi, maksimalnega funkcioniranja, zagotavljanja okolja, ki človeka ne bo omejevalo, etičnosti, 
spoštovanja etničnih razlik, sistemske perspektive in določanje ustreznih ciljev (Mali, Mešl in 
Rihter, 2011).  
Ambrožič in Mohar (2015) povzemata po Mali (2007), ki pravi, da morajo socialni delavci 
imeti znanje o procesih staranja, o socialnih politikah do starih ljudi, znati uporabljati metode 
dela z ljudmi. Potrebna je tudi dobra komunikacija, presoja, delo v timih in povezovanje 
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različnih generacij. Znati mora oceniti psihične, kognitivne, socialne in čustvene zmožnosti 
starega človeka ter poiskati različne vire moči. 
Avtorja Thompson N. in Thompson S. (2001) delo socialnega delavca pri modelu krepitve moči 
opisujeta v smislu, da njegova naloga ni zgolj dati moč uporabniku. Socialni delavec ima 
nalogo, da s svojimi sposobnostmi pomaga ljudem, da se sami opolnomočijo.   
Kitwood (v Mali in Miloševič Arnold, 2007) opiše, da se vedenje osebe z demenco bistveno 
ublaži v okolju, ki jo sprejema in ji daje dovolj podpore. Bistvo vsega je empatičen odnos. V 
odnosu do osebe z demenco ne sme priti do nikakršne dominantnosti, saj mora biti delo 
usmerjeno in organizirano tako, da se kar največ prilagaja željam in interesom osebe z demenco. 
Pri socialnem delu z ljudmi z demenco je proces pomoči nekoliko zahtevnejši, saj gre pogosto 
za oteženo komunikacijo, kar povzroča tudi otežen delovni odnos. Socialni delavec mora tako 
biti pozoren na nebesedno sporazumevanje in razumevanje čustev osebe (Mali, Mešl in Rihter, 
2011). 
Mali (v Mali in Miloševič Arnold, 2007: 45) pravi, da je področje socialnega dela z osebami z 
demenco področje socialnega dela, ki se še razvija in oblikuje. Rezultati dosedanjih opravljenih 
raziskav v Sloveniji kažejo na pomembno vlogo socialnih delavcev pri delu s stanovalci z 
diagnozo demence v domovih za stare in pri uveljavljanju novih možnosti za življenje oseb z 
demenco v skupnosti. 
V nadaljevanju avtorice (Mali, Mešl in Rihter, 2011) naštejejo tudi druga načela in koncepte 
socialnega dela, ki jih upoštevajo pri delu z ljudmi z demenco: 
- »Partnerstvo: uporabnik in socialni delavec enakopravno sodelujeta pri definiranju in 
reševanju problema, saj strokovnjak verjame v sposobnost uporabnika za uspešno 
rešitev težave; 
- perspektiva moči: omogoča premik od usmeritve na posameznikov problem k iskanju 
novih možnosti in priložnosti; 
- zagovorništvo: delovanje v smeri  zastopanja in zaščite temeljnih pravic in dostojanstva 
uporabnikov; 
- antidiskriminacijska usmeritev: praksa socialnega dela je usmerjena proti predsodkom 
in neustrezni obravnavi ljudi zaradi njihovih značilnosti, kot so rasa, spol, religija, 
etnična pripadnost, starost ali kakšna druga; 
- socialne mreže: pomenijo povezavo posameznika z drugimi ljudmi v njegovem 
življenjskem okolju, s predstavniki neformalne in formalne socialne mreže; 
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- skupnostna skrb: povečanje kakovosti življenja v skupnosti, vzpostavljanje raznih vrst 
fleksibilnih mrež pomoči, ki temeljijo na potrebah uporabnikov.« 
Tudi v Strategiji obvladovanja demence v Sloveniji (Ministrstvo za zdravje, 2016) omenjajo 
izzive, s katerimi se je potrebno soočiti. Gre predvsem za nudenje podpore osebam z demenco 
in njihovim svojcem oziroma skrbnikom, ohranjanje človekovih pravic in dostojanstva. 
Zapisano je tudi, da je storitve in podporo potrebno krepiti celoten čas bolezni in jih prilagoditi 
posamezniku z demenco.  
Če povzamemo, kakovost oskrbe ljudi z demenco je odvisna od kakovosti sodelovanja med 
vsemi vključenimi akterji v proces skrbi.  
V raziskavi iz Nemčije, ki jo povzema Ramovš M. (2017) in je bila izvedena med strokovnjaki 
in neformalnimi oskrbovalci, so rezultati pokazali, kako pomembno je skupno sodelovanje. Po 
mnenju oskrbovalcev je poudarek tudi na prvem kontaktu in dostopnosti strokovnjakov. Kljub 
vsemu pa je pomemben čas začetka sodelovanja, saj če oskrbovalci stopijo v kontakt s 
strokovnjaki, ko je situacija že kritična, lahko to privede do konfliktov in nerealnih pričakovanj, 
slednje predvsem s strani oskrbovalcev.  
Pri delu z osebami z demenco ima veliko vlogo družina oziroma njihovi svojci. Strokovnjakom 
pomagajo predvsem pri raziskovanju življenjskega sveta uporabnika, podajajo pomembne 
informacije o življenju osebe z demenco, zagotavljajo podporo in so pogosto zagovorniki osebe. 
Zagovorništvo lahko izvajajo tudi strokovnjaki in ni nujno, da le družinski člani. Zagovorništvo 
s strani strokovnjakov je tudi bolj formalno, strokovno in večinoma tudi bolj upoštevano 
(Ambrožič in Mohar, 2015).  
Poudarek socialnega dela je na odkrivanju potreb oseb z demenco in njihovih svojcev, da bi 
oblike pomoči prilagodili njihovim potrebam in željam. Pomemben je koncept krepitve moči 
ljudi z demenco in njihovih svojcev, saj se tudi svojci mnogokrat srečujejo z nesprejemanjem 
okolice. Mali in drugi (2016) izpostavijo tudi: »Usmerjenost na krepitev moči ljudem z 
demenco omogoča, da prevzamejo odgovornost za lastno življenje, pomaga jim pridobiti 
samospoštovanje in spoznati vrednost lastnih izkušenj, okrepi njihov položaj ter jim omogoči 
vstop v različne, cenjene vloge in uporabo različnih virov družbene moči v njihovo korist«. 
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1.7. Inovacije za osebe z demenco 
 
Dan danes se pojavlja veliko inovacij za osebe z demenco na domu, za katere pa ni jasno, koliko 
so ljudem sploh poznane in koliko se dejansko uporabljajo v praksi. 
Selitev oskrbne dejavnosti v domače okolje in obenem izvajanje zdravstvenih in socialnih 
storitev na domu je priložnost tudi za področje arhitekture, oblikovanja in načrtovanja. Potrebni 
pristopi za analizo in preoblikovanje grajenega prostora so:  
- prilagajanje bivalnega okolja po načelu oblikovanja za vse, 
- preureditev bivalnega okolja v pametno okolje s pomočjo tehnologij, 
- vključitev bivalnega okolja v mrežo oddaljenega nadzora. 
Načelo oblikovanja za vse, pomeni rešitve po katerih bi lahko posegel skoraj vsak človek, ne 
glede na starost ali fizične lastnosti (na primer telesno višino, zmožnosti sluha in vida). Takšno 
oblikovanje koristi vsakomur, saj je v nekem trenutku življenja vsakdo občasno funkcionalno 
oviran, hkrati pa tudi povsem zdravega človeka takšno okolje ne ovira. Ena pogostih oblik 
omenjenega načela so domovi za vse življenje (Kerbler, 2011a). 
Glede grajenega prostora, Grdiša (2010) opiše, naj bo soba čim bližje kopalnici in sanitarijam, 
kadar gre za gibalno oslabljenost ali invalidnost, saj se s tem zmanjša čas in poraba moči osebe. 
Prav tako je v primeru invalidnosti potrebna tudi klančina pri vhodu in primerna širina vseh 
vrat ter prostornost bivalnih prostorov. Za starostnike in tudi osebe z demenco je potrebno 
odstraniti ovire na tleh, ki bi privedle do spotikanja in padcev. V primeru stopnišča, je potrebna 
dobra osvetlitev in možnost oprijema oziroma oporne ograje.  
V prostorih spalnice je priporočljiva postelja z nastavljivo višino ležišča in vzglavnika, po 
potrebi se lahko doda tudi trapez za pomoč pri vstajanju in zaščitna ograja. Pomembno je, še 
zlasti za osebe z demenco, da soba ni prenapolnjena, da osebi omogoča lažje gibanje (ibid.). 
V kopalnici je najbolj priporočljiva prha brez praga, kar omogoča večjo prostornost, zmanjša 
nevarnost padca in lajša opravilo umivanja, saj je enostavno dodati tudi stol za umivanje, če ga 
oseba potrebuje. Za oporo lahko služijo tudi vgrajeni ročaji na steni, na tleh pa je priporočljivo 
namestiti nedrsečo podlogo. Za potrebe stranišča, Grdiša (2010) priporoča nastavek za 
straniščno školjko, na steni pa naj bodo pritrjena varnostna držala za oporo in pomoč pri 
vstajanju. 
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Za osebe z demenco je pomembna tudi orientacija v stanovanju, za kar pa je potrebna dobra 
osvetljenost vseh prostorov, preglednost in ne preveč napolnjen prostor s pohištvom in 
nepotrebnimi predmeti. V tem primeru je pomembna tudi časovna orientacija, ki jo pri osebah 
z demenco dosežemo z vsakodnevnimi opravili ob isti uri. Za zagotovitev varnost pa osebam 
pomagajo aparati, ki se samodejno ugasnejo, prav tako luči in razne zaščite, ki so namenjene 
varnosti (ibid.) Že majhne tehnične spremembe v bivalnem okolju, lahko pomenijo za 
starostnika izboljšanje in lajšanje vsakdana. 
Preureditev bivalnega okolja v pametno okolje s pomočjo informacijskih in komunikacijskih 
tehnologij (v nadaljevanju IKT), ponuja nadzor, kontrolo, varovanje in upravljanje sistemov v 
domačem okolju. Primer takšnega okolja so pametne hiše (ang. Smart Homes), ki so prilagojene 
posameznikovim potrebam in sposobnostim. Vodilno vlogo na tem področju pri uveljavljanju 
teh hiš imajo sicer skandinavske države, Nizozemska, Velika Britanija, Francija, Italija, 
Nemčija, ZDA, Japonska, Južna Koreja in Singapur. V Sloveniji je prva takšna demonstracijska 
pametna hiša Dom IRIS (Inteligentne Rešitve in Inovacije za Samostojno Življenje), ki je na 
Inštitutu za rehabilitacijo Republike Slovenije. Oddaljen nadzor omogoča oskrbo na daljavo, 
tako imenovano telenego (ang. telecare). V Sloveniji je že od leta 2011 razvita tako imenovana 
oskrba na daljavo (Kerbler 2011a). 
Če povzamemo po Pihlar (2017), je na tržiščih, zlasti v tujini, na voljo že precej tehničnih 
pripomočkov, ki osebam z demenco pomagajo pri opravljanju vsakodnevnih opravil in 
omogočajo boljšo varnost. Pri tem gre na primer za avtomatske ure s koledarjem (kažejo 
datume, dneve v tednu, ter kateri del dneva je – dan ali noč), avtomatski opomniki in avtomatski 
delilniki tablet. S tem pomagajo bolnikom z demenco ohranjati večjo samostojnost, zlasti v 
začetni fazi bolezni ter podaljšati čas pred morebitnim odhodom v institucionalno varstvo. Pri 
odločanju za nakup tehničnih pripomočkov je potrebno biti pozoren predvsem na uporabnost, 
kako jih bodo uporabniki uporabljali, če jih sploh bodo. Vsak pripomoček ni koristen za 
vsakogar, prav tako pa je potrebno vedeti, da z njimi ni mogoče povsem odstraniti vseh 
nevarnosti v domačem okolju, ampak le zmanjšujejo tveganje. Na voljo je tudi senzor gibanja, 
ki je nameščen ob vhodnih vratih in glasovno opozori osebo, ki se odpravlja iz stanovanja naj 
zaklene vrata. Prav tako pa je mogoče tudi predmete, ki se pogosto uporabljajo, opremiti z 
elektronskimi sledilnimi napravami, ki oddajajo zvok, da se stvar hitreje najde. K pripomočkom 
za varnost sodijo tudi senzorji padcev, izliva vode, nizke temperature, naprave za samodejno 
izklapljanje plinskih štedilnikov, alarmne naprave, ki se sprožijo, če oseba zapusti določeno 
območje, različne naprave za sledenje in podobno. V Sloveniji še nimamo vseh naštetih 
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tehnoloških pripomočkov, ki bi bili posebej namenjeni bolnikom z demenco, obstaja pa poseben 
telefon z »rdečim gumbom«, ki je nameščen na domu osebe z demenco. Ob pritisku na gumb 
se vzpostavi telefonska zveza s svojci, sosedi ipd., da se lahko pogovorijo in priskočijo na 
pomoč. Nanj je mogoče povezati tudi detektor dima, detektor izliva vode ali detektor padca. 
Informacijska tehnologija je opredeljena kot oprema ali sistemi, ki so namenjeni podpori 
starejšim ali invalidnim osebam pri opravljanju vsakdanjih aktivnosti, ki bi jih osebe sicer težko 
ali nemogoče opravile. Razpon tehnologije v tem primeru je velik, od telefona z SOS gumbom 
do bolj zapletene tehnologije celotne hiše, kot so pametni domovi (Grey, Pierce, Cahill in Dyer, 
2015).  
Kerbler (2013) je izvedel tudi raziskavo o stališčih starejših ljudi do oskrbe na domu na daljavo 
s pomočjo IKT. Pri nas je od leta 2011 storitev pomoči na daljavo pokrita po vsej Sloveniji. 
Gre za SOS-gumb, ki pa je dostopen preko mobilnega ali stacionarnega telefona, kot je že 
omenjeno. Avtor raziskave je izhajal iz preteklih raziskav, ki so kazale, da so starejši ljudje do 
IKT na splošno nezaupljivi. V tej raziskavi pa se je izkazalo ravno nasprotno, saj so rezultati 
pokazali, da imajo starejši ljudje pozitiven odnos do teleoskrbe, saj so kar v 78,4 % pritrdili, da 
bi želeli imeti to storitev na domu. Tudi avtorji Grey, Pierce, Cahill in Dyer (2015) opisujejo 
telenego, ki je podprta s telekomunikacijami kot so telefonska in video oprema. Vključuje tudi 
obeske z alarmi, monitorje za padce, senzorje za vhod in izhod pri vratih ter že naštete senzorje 
za vodo, dim in plin. 
Dr. Boštjan Kerbler je tudi leta 2011 zaključil svojo raziskavo Sistem oskrbe na daljavo za 
starejše ljudi. Razvoj informacijskih in komunikacijskih tehnologij je razvit do te mere, da je 
omogočena tudi oskrba za starejše na daljavo, kjer se podatki beležijo v oddaljenem 
informacijskem centru. Kadar sistem zazna kaj neobičajnega, se sproži alarm, operater pa glede 
na zaznano potrebo pošlje ustrezno pomoč k uporabniku (Kerbler in Černič Mali, 2018). 
Rezultati omenjene raziskave (Kerbler, 2012) so pokazali, da Slovenija krepko zaostaja pri 
uvajanju IKT za potrebe staranja ljudi na domu. Meni tudi, da v našem prostoru koncept oskrbe 
na daljavo ne uspe zaradi več razlogov: ker ni zadostne podpore države, da bi se inovacije 
integrirale v družbo in ker obstaja premajhna angažiranost pri izražanju potreb oziroma zahtev 
po naprednejših oblikah bivanja za starejše s strani nevladnih organizacij, ki zastopajo in 
združujejo starejše ljudi (društva, združenja ipd) ter na vseh prostorskih ravneh (državni, 
regionalni, občinski, lokalni).  
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Eno od podjetij pri nas, ki se ukvarja s področjem IKT je tudi Tele-SOS, kjer ponujajo storitve 
na področju rešitev za samostojno bivanje starih ljudi. V svoji ponudbi imajo storitve varovanja 
na daljavo, nadzor gibanja po objektu, nadzor gibanja zunaj objekta s pomočjo GPS, dolgoročno 
spremljanje aktivnosti posameznika (Tele-SOS, 2019). Podjetji Telekom Slovenije in Doktor 
24 sodelujeta pri vzpostavitvi storitve varovanja na daljavo s pomočjo SOS gumba na mobilnem 
ali stacionarnem telefonu. Pritisk na gumb tako omogoča takojšen stik s klicnim centrom, 
zdravnikom ali svojcem. V svoji ponudbi imajo tudi senzorje za gibanje, sistem za daljinsko 
odpiranje vrat, opomnik in delilnik tablet (Telekom Slovenije, 2019). Podjetje iHELP ima v 
svoji ponudbi tudi tako imenovano zdravstveno zapestnico, katera ima na notranji strani le te 
vgravirano SOS ID kodo, ki reševalcem v primeru nujne medicinske pomoči nudi takojšen 
dostop do osebnih zdravstvenih podatkov (bolezni, alergije, zdravila). Pri opisu izdelka 
poudarjajo, da je primeren za ljudi, ki si želijo večje varnosti, za tiste, ki ne morejo govoriti, za 
gluhe in naglušne ter za osebe z demenco. Poleg zapestnice je uporabnikom na voljo tudi 
mobilna aplikacija in SOS asistenca. Zabeleženih že imajo tudi več kot 35.000 aktivnih 
uporabnikov in kar več kot 9.000 sproženih SOS alarmov (iHELP, 2019).  
V sklopu IKT je bil izveden tudi projekt SAAPHO (2013), s strani Digital Technology Centre 
Barcelona, v katerega je bil vključen tudi ZDUS. Namen projekta je bila podpora aktivnemu 
staranju oziroma starostnikov z inovativnimi podpornimi rešitvami kot so televizija, mobilni 
telefon in druge naprave. SAAPHO omogoča socialno vključenost oseb s pomočjo storitev 
komunikacije in sodelovanja; zagotavlja varnost in dobro počutje oseb s pomočjo okolijskih 
senzorjev in okolijskih parametrov; podpira tudi starostnike pri izvajanju predpisanih 
zdravstvenih postopkov in zagotavlja stabilno zdravstveno stanje. Naprava je tako povezana v 
sistem, ki omogoča tudi samonadzor glede zdravja. Edina ovira pri projektu je bila cena storitve, 
saj bi si jo lahko privoščilo le okoli 10 % upokojencev (ZDUS, 2019). 
Projekt Tehnološka podpora pri oskrbi ljudi z demenco v skupnosti je vseboval analizo različnih 
pripomočkov, ki so na trgu na voljo ljudem z demenco. Rezultati so pokazali številne 
pripomočke, ki so jih v projektu spoznali – senzorji plinov, gibanja, padcev, svetlobe, 
temperature in vode, opomniki za obroke hrane, sledilci izgubljenih predmetov, elektronski 
koledar, slike klicatelja, GPS-naprave v obliki zapestnic ali kakšnih drugih oblik ter rdeči gumb 
(Mali in drugi, 2016). 
Kerbler (2011a) pravi, da vidijo oskrbo na daljavo kot veliko priložnost za ruralna območja pri 
nas, še posebej zato, ker so tam živeči starejši ljudje tradicionalno navezani na domače okolje. 
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1.8 Problematika 
 
Ljudi z demenco si po navadi predstavljamo na kakšnem varovanem oddelku v domovih za 
stare, vendar pa jih veliko živi v svojem domu, v svojem domačem okolju. Zanje v največji 
meri skrbijo svojci, ki imajo vlogo primarnega pa tudi sekundarnega oskrbovalca. Sama sem se 
z osebami z demenco prav tako najprej seznanila v domovih za stare in prav po tej izkušnji me 
je pritegnilo raziskovanje o demenci. Za stare ljudi, pravi Grdiša (2010), je pomembno, da živijo 
v svojem domačem okolju, saj v svojem tako imenovanem tretjem življenjskem obdobju želijo 
ostati samostojni kot so bili doslej, da bi pa lahko ohranjali svojo samostojnost, pa je 
pomembno, kje in kako ljudje stanujejo.  
Glede na porast ljudi z demenco, domovi za stare ne zmorejo in ne bodo zmogli omogočiti 
vključitve osebam z demenco v celoti, zato je še toliko bolj opazen trend skrbi na domu kot 
preferenčna usmeritev skrbi za stare. Obenem pa se je potrebno poleg potreb oseb z demenco, 
osredotočiti tudi na potrebe neformalnih oskrbovalcev in jim nuditi podporo. 
Prilagojenost stanovanj je aktualna in relevantna tema za socialno delo, saj je v literaturi stroke 
omenjeno, da ljudje v veliki meri živijo v neprimernih stanovanjih, ki ne odražajo stanja 
njihovih potreb (Mali in Kejžar, 2017). Prilagojenost domačega okolja pripomore tudi k večji 
samostojnosti in posledično podaljšanju bivanja v domačem okolju. Prav tako pa relevantnost 
teme velja tudi za populacijo oseb z demenco, ki bivajo v svojem domu in ne v instituciji. 
S prilagoditvami stanovanja, pomočjo iz okolja in informacijskih tehnologij, lahko  podaljšamo 
samostojnost oseb na domu. V primeru diagnoze bolezni kot je demenca, pa pride slej ko prej 
do zmanjšanja samostojnosti in potrebe po pomoči drugih oseb iz okolja. Prilagoditve bivalnih 
prostorov so v tem primeru potrebne predvsem z namenom varnosti in praktičnega vidika. 
V raziskavi sem se osredotočila na to, kako prilagojena so stanovanja za ljudi z demenco. 
Predvsem so me zanimali arhitektonske ovire, uporaba tehničnih pripomočkov oziroma naprav 
ter opremljenost stanovanj.  Poleg tega sem se osredotočila tudi na svojce, njihovo skrb za osebe 
z demenco, da bi dobila celoten vpogled v proces skrbi. Raziskala sem tudi obstoječe 
pripomočke za osebe z demenco v tujini in pri nas ter poizvedela, ali bi se skrbniki oseb z 
demenco odločili za uporabo takšnih pripomočkov. Obenem pa me zanima, ali so strokovnjaki 
na področju dela z demenco dostopni za informiranje svojcev oziroma kje svojci dobijo znanje 
za svoje delo z osebami z demenco.  
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Glede na to, da je društvo Spominčica pri nas zelo aktivno pri svojem delovanju, sem se obrnila 
tudi na njih ter se osredotočila na njihovo podporo oskrbovalcem oseb z demenco. Zanimalo 
me je, kako ozaveščajo svojce, ki skrbijo za osebe z demenco o inovacijah na domu in v kolikšni 
meri se svojci sami zanimajo za pripomočke, ki bi jih osebe z demenco potencialno potrebovale.  
Raziskovalna vprašanja, na katere odgovarjam v pričujočem magistrskem delu, so: 
Raziskovalno vprašanje 1: Na kakšen način družine prilagodijo dom za oskrbo človeka  z 
demenco? 
Raziskovalno vprašanje 2: Kakšno vlogo imajo pri tem podporne organizacije (kot je 
Spominčica)?  
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2. Metodologija 
 
2.1. Vrsta raziskave 
 
Raziskava, ki sem jo izvedla, je kvalitativna, eksplorativna in empirična. 
Gre za kvalitativno raziskavo, saj osnovno izkustveno gradivo predstavljajo besedni opisi in 
pripovedi, zbrano gradivo pa je bilo analizirano na besedni način in brez uporabe merskih 
podatkov, ki privedejo do števil (Mesec, Rape Žiberna in Rihter, 2009). Osnovno empirično 
gradivo so v moji raziskavi predstavljali zapisi intervjujev, ki sem jih opravila ter kasneje 
obdelala po kvalitativni analizi.  
Gre tudi za eksplorativno ali poizvedovalno raziskavo, saj sem se znotraj raziskave seznanila s 
problemi in jih formulirala.  
Teme, ki sem jih obravnavala v raziskavi so: prilagojenost stanovanj v starosti, demenca kot 
diagnoza, družina – opora osebi z demenco, podpora družini pri skrbi za osebo z demenco, 
inovacije za osebe z demenco, socialno delo z osebami z demenco, dolgotrajna oskrba ljudi z 
demenco.  
 
2.2. Raziskovalni instrumenti in viri podatkov 
 
Podatke sem zbirala z metodo spraševanja, natančneje z intervjuji. Merski instrument je delno 
strukturiran vprašalnik, saj sem imela okvirna vprašanja že pripravljena in je pogovor potekal 
po že vnaprej določenih temah oziroma sklopih, prav tako pa sem vprašanja oblikovala tudi 
med samim pogovorom in jih prilagajala vsebini pogovora. Intervju je potekal neposredno in 
individualno.  
Pri intervjujih sem se osredotočila na celoten življenjski potek primarnih oskrbovalcev, z 
namenom, da lažje spoznam problematiko s katero so se soočali vseskozi pri procesu skrbi za 
osebe z demenco ter vsebino povežem s spremembami oziroma prilagoditvami, ki so jih 
uveljavili v svojem okolju. Intervju sem tudi razdelila na tri sklope – začetek bolezni, trenutno 
stanje ter pomoč društev, centrov za socialno delo, vloga države.  
Pri prvem sklopu – začetek bolezni, me je zanimalo predvsem, kako so spoznali, da je svojec 
zbolel za demenco, kako so sprejeli diagnozo, kje so dobili največ informacij glede skrbi za 
človeka z demenco, kako se je oseba tudi osebnostno spremenila ter kakšne spremembe so 
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uveljavili v domačem okolju. Obenem me ravno v tem sklopu vprašanj zanima tudi, ali 
sogovorniki poznajo kakšne tehnološke inovacije za osebe z demenco in če bi jih želeli 
uporabljati.  
Pri drugem sklopu vprašanj – trenutno stanje, me je zanimalo, kako poteka dan primarnega 
oskrbovalca, kako imajo razporejeno delo v družini in zakaj so se odločili za to, da bi skrbeli 
za osebo na domu in kakšne spremembe je to prineslo v družino. Zanimalo me je tudi, ali oseba 
prejema kakšen denarni dodatek in kaj jim pri procesu skrbi predstavlja največji strošek. 
Navsezadnje me je zanimal tudi vidik primarnih oskrbovalcev in njihov prosti čas, morebitne 
preobremenjenosti in kaj svetujejo ostalim, ki se znajdejo v podobni situaciji. 
Pri tretjem sklopu vprašanj – pomoč društev, centrov za socialno delo, vloga države, sem želela 
izvedeti ali so iz okolja dobili dovolj podpore, ali so se obrnili tudi na kakšna društva, ki aktivno 
delujejo na področju demence v Sloveniji ter kaj menijo glede vloge države, kaj bi se lahko 
spremenilo oziroma izboljšalo. Prav tako pa me je zanimala tudi vloga socialnega dela, ali so  
sodelovali s socialnimi delavci oziroma potrebovali njihovo pomoč.  
Vprašalnik je priložen nalogi. 
 
2.3. Populacija in vzorčenje 
 
Populacijo predstavljajo vsi svojci v Republiki Sloveniji, ki na svojem domu skrbijo za osebe 
z demenco, na dan začetka zbiranja podatkov - 28.4.2019. 
Mesec, Rape Žiberna in Rihter (2009) pravijo, da je kvalitativna raziskava običajno študija 
enega samega primera ali manjšega števila primerov, kjer se opredelimo na analitično 
indukcijo. Tako sem za potrebe svoje raziskave uporabila vzorec in se osredotočila na manjše 
število primerov. 
V svoj vzorec sem zajela pet svojcev (primarni oskrbovalci), ki skrbijo za osebo z demenco na 
svojem domu. Gre za priročen in neslučajnostni vzorec, saj sem intervjuvance našla s pomočjo 
poznanstev v svojem lokalnem okolju. Sogovornice prihajajo iz štirih različnih občin v 
podravski regiji.  
Prav tako pa sem opravila intervju tudi s predstavnikom društva Spominčica, saj sem želela 
izvedeti, kakšne izkušnje imajo s primarnimi oskrbovalci oseb z demenco ter kakšno podporo 
jim sami nudijo. 
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2.4. Zbiranje podatkov 
 
Zbiranje podatkov je potekalo v času med 28. 4. 2019 in 17. 5. 2019. Vsi intervjuji so bili 
opravljeni na domu intervjuvancev, po predhodnem dogovoru in usklajenem terminu. V 
povprečju je intervju trajal od 45 minut do ene ure. Že pred začetkom intervjuja sem 
sogovornike seznanila s tem, da je intervju popolnoma anonimen, nikjer ne bo uporabljenih 
njihovih imen in bo uporabljen le za namene moje magistrske naloge. Intervjuje sem opravljala 
sama. Vsi sogovorniki so tudi pristali na to, da se pogovor glasovno posname na diktafon. S 
tem ni bilo nepotrebnih težav pri sprotnem zapisovanju in sem se lažje osredotočila na 
intervjuvance. Šlo je za pet sogovornic, vse ženskega spola, ki pa doma skrbijo za svojega očeta 
(štiri sogovornice) in mamo (ena sogovornica). 
Glede na tematiko raziskave sem težje prišla do oseb, ki bi pristale na intervju, saj je bilo moč 
opaziti, da veliko svojcev ne želi govoriti o tem. Prav tako pa sami  niti ne poznamo vseh oseb, 
za katere bi vedeli, da imajo doma skrb za osebo z demenco, čeprav živijo v naši neposredni 
okolici. Demenca je tudi dan danes občutljiva tema za nekatere svojce, kar je bilo moč opaziti 
pri enem od intervjujev, saj se je intervjuvana oseba že pri prvem vprašanju težko zbrala in 
razjokala.  
  
2.5. Obdelava in analiza podatkov 
 
Zbrano gradivo sem obdelala z metodo kodiranja po Mesec, Rape Žiberna in Rihter (2009). 
Prepisi intervjujev se nahajajo v prilogi. 
Prepisane intervjuje sem razčlenila in jim določila enote kodiranja tako, da sem jih med seboj 
ločila s poševnicami (/…/) ter jim dodala kodo izjave. Koda vsebuje črko, ki označuje 
intervjuvanca in številko zaporedne izjave.   
Primer:  /Naredili smo tudi varnostno ograjico/(A39), /da ne more priti po stopnicah eno 
nadstropje višje/(A40) in /zaklepamo vsa vrata, absolutno./(A41) 
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Sledilo je odprto kodiranje razčlenjenih enot intervjujev. V tabelo sem vnesla številko izjave, 
prepisala izjavo in ji pripisala pojem.  
Primer:   
A39 Naredili smo tudi varnostno ograjico Varnostna ograja 
pri stopnicah 
A40 da ne more priti po stopnicah eno 
nadstropje višje 
Onemogočanje, 
da gre sam po 
stopnicah 
A41 zaklepamo vsa vrata, absolutno Zaklepanje vrat 
 
Podobne pojme sem nato združila v kategorije.  
Primer:   
A39 Naredili smo tudi varnostno 
ograjico 
Varnostna ograja pri 
stopnicah 
Prilagoditve/ 
spremembe v 
stanovanju 
A40 da ne more priti po stopnicah eno 
nadstropje višje 
Onemogočanje, da 
gre sam po stopnicah 
Varnostni ukrepi 
A41 zaklepamo vsa vrata, absolutno Zaklepanje vrat Varnostni ukrepi 
 
Vse kategorije, ki sem jih definirala: 
- Začetek bolezni: kakšni znaki so se začeli kazati že pred postavitvijo diagnoze. 
- Čas začetka demence: leto oziroma starost pri kateri se je pojavila demenca. 
- Pomoč strokovnjakov: od katerih strokovnjakov so dobili največ znanja o delu z osebo 
z demenco in kakšne nasvete so dobili. 
- Znanje o demenci: kakšno znanje so sami pridobili o tej bolezni tekom procesa skrbi in 
tudi pri izobraževanju o demenci. 
- Osebnostne spremembe osebe z demenco: kako je bolezen spremenila tudi osebnost 
svojca glede na preteklost. 
- Stanovanje: posebnosti glede bivalnega prostora. 
- Gibanje: zmožnost samostojnega gibanja, morebitne spremembe pri telesni dejavnosti. 
- Prilagoditve/spremembe v stanovanju: prilagoditve, ki so jih uvedli v stanovanju in 
njihove želje, kaj bi še želeli spremeniti. 
- Pomoč na domu: navedbe, če se poslužujejo storitev pomoči na domu oziroma bi si to 
pomoč želeli. 
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- Pomoč drugih oseb iz okolja: osebe, ki svojcem kakorkoli pomagajo pri skrbi za osebo 
z demenco. 
- Motivacija svojcev: izrečeni stavki sogovornikov, ki nakazujejo, kako se sami 
motivirajo v procesu pomoči. 
- Varnostni ukrepi: opis dejanj, ki kakorkoli pomagajo povečati varnost osebe z demenco. 
- Poznavanje inovacij za osebe z demenco: navedba poznavanja tehnoloških inovacij 
oziroma uporaba le teh. 
- Skrb svojcev: skupek vseh opravil, ki jih opravljajo svojci, točno navedeno kdo kaj 
opravlja. 
- Zbujanje: navedba sogovornikov kdaj se osebe zjutraj zbujajo, morebitne posebnosti. 
- Hranjenje: kdo pripravlja obroke, morebitne spremembe prehranjevalnih navad in 
težave pri hranjenju. 
- Umivanje: samostojnost oziroma pomoč pri umivanju, morebitne težave. 
- Preoblačenje: samostojnost oziroma pomoč pri oblačenju. 
- Samostojnost/dostojanstvo oseb z demenco: pripoved svojcev glede samostojnih 
opravil oseb z demenco. 
- Domsko varstvo: razlogi za (ne)odhod v institucijo. 
- Spremembe pri svojcih: vse spremembe, ki jih svojci v procesu pomoči doživljajo, tudi 
v povezavi z lastnim prostim časom. 
- Obremenjenost svojcev: znaki obremenjenosti pri svojcih, časovna organizacija. 
- Spanje: morebitne posebnosti glede spanja pri osebah z demenco. 
- Zdravila: uporaba zdravil, ki so jih predpisali zdravniki. 
- Predavanja/izobraževanja: obisk kakršnih koli predavanj na temo demence in  kje so 
dobili znanja o demenci kot bolezni. 
- Prepoznavanje svojcev: prepoznavanje družinskih članov in oseb v lokalnem okolju. 
- Diagnosticirana bolezen: postavitev diagnoze demence. 
- Sprejetje diagnoze pri svojcih: opis odzivov svojcev na diagnozo, ki je bila postavljena. 
- Odsotnost svojcev: opis situacij, kjer so svojci odsotni, tudi v povezavi z letnimi dopusti. 
- Oseba, na katero so se najprej obrnili: navedbe oseb, pri katerih so najprej poiskali 
pomoč. 
- Spremembe: splošne spremembe glede oseb z demenco, s katerimi so se soočili. 
- Družabnost: socialni stiki oseb z demenco. 
- Podpora svojcem: izkušnje svojcev, kje so dobili podporo in kje so jo iskali. 
- Finance: prejemanje denarnega dodatka in največji strošek v procesu pomoči. 
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- Pomoč države in drugih institucij: organizacije, kjer so dobili pomoč; predlogi glede 
izboljšanja pomoči države; kritike pomoči države. 
- Sodelovanje s socialnimi delavci: morebitna pomoč oziroma sodelovanje s socialnimi 
delavci. 
- Orientacija: zaznavanje svojega okolja oseb z demenco. 
- Društva na področju demence: poznavanje in obiski kakšnih društev. 
 
Odprtemu kodiranju sledi še osno kodiranje. 
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3. Rezultati 
 
3.1 Začetek bolezni in prilagoditve 
 
Čas začetka demence, ki so ga navajali svojci, je bil v dveh primerih leto 2016 (To pa je bilo, 
ko je bil star 85 let, to se pravi, leta 2016(A3), (V letu 2016(E1))), v dveh primerih leto 2014 
(Leta 2014 (B1, D1)). V enem primeru pa čas začetka demence sega več kot deset let nazaj in 
sicer v leto 2008 (nekje 11 let že ima znake demence – 2008 (C3)).  
Začetek bolezni so svojci opazili različno, saj so pri vseh opažali spremenjeno vedenje, ki se je 
kazalo kot pozabljanje, zamenjava imen svojcev, prividi in kričanje, težave s spominom in 
številkami, ipd. Te znake so svojci opisali kot: »začel pozabljati, ali je jedel ali ne. Potem je 
pozabljal, ali je oblečen ali ne. Velikokrat tudi ni vedel, koliko ima otrok (A2),  potem je začel 
imena zamenjevat – mene je recimo klical za sestro ali pa za mojo mamo (B3), dobil privide, 
da vidi kače in da ga nekaj pika, potem pa je kričal. Včasih je zunaj pred hišo stal in kričal, da 
so ga še sosedje slišali (B4), smo opazili, da se on bolj čudno obnaša (C1), začel pozabljati 
rojstne datume, težave s številkami, letnicami (D5)«. V primeru intervjuja D je demenca prišla 
nenadno in z velikim šokom, ko gospod ni več prepoznal žene: »postal en čas sam, ko je žena 
bila dalj časa v bolnici, in ko je prišla domov, je on ni prepoznal (D12)«. Prišlo je tudi do tega, 
da se je eden izmed svojcev izgubil in ni znal mimoidočim povedati, kje je doma (Ljudem, ki 
so šli mimo in mu želeli pomagati, ni niti vedel povedati, kje je doma (C31)). Pri enem izmed 
primerov so se prvi znaki pojavili po operativnem posegu (Prvi znaki so se začeli pojavljati 
predvsem po operativnem posegu očeta na jetrih (A1)), pri dveh primerih pa po bolezni (nekje 
eno leto po tem, ko je zbolel za rakom (C2), zaradi že vseh ostalih zdravstvenih težav – 
popuščanje srca, ledvične odpovedi (E2)). V enem primeru je bila za začetek demence 
odgovorna tudi večkratna kap (Potem pa ga je nekajkrat tudi kap in je bilo eno z drugim 
povezano vse, da se je tako začelo (B10)). 
V sklopu vprašanj glede potrjene diagnoze demence, so tri od petih sogovornic povedale, da je 
pri njihovih svojcih diagnoza že določena (Ja, demenco že ima določeno kot diagnozo (A4), 
rekli, da se ukvarja on z motnjami v spominu in postavil diagnozo (C9), ugotovil 3. oziroma 4. 
stopnjo demence (D18)), medtem, ko so pri eni osebi imeli težave z postavitvijo diagnoze, saj 
gre za vaskularno demenco: »Rekel je, da je vaskularne demence trideset vrst in zato je težko 
postavit neko diagnozo (B7)«. Pri eni osebi pa demenca sploh ni bila diagnosticirana, saj so 
svojci zaradi že spremljajočih zdravstvenih težav, imeli druge prioritete: »Sama diagnoza 
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demence ni bila postavljena (E9) in nam to ni bilo pomembno v tem trenutku. Pomembno nam 
je bilo, da ji povrnemo znova nazaj življenjske funkcije, da bi znova shodila (E10)«. 
Sprejetje diagnoze je bilo pri svojcih različno – dve sogovornici sta povedali, da sta zelo težko 
sprejeli diagnozo (Diagnozo sem sprejela težko, zelo težko (A8), Je to zelo težko sprejet (B13)). 
Oseba C je povedala, da so diagnozo sprejeli težko, ampak so se po tem času že morali privaditi 
in jo sprejeti: »Diagnozo smo sprejeli težko (C10), ampak nič ne moremo (C11)«. 
Oseba D je povedala, da diagnoze niso težko sprejeli, saj so že pred tem uvideli, kakšno je 
stanje osebe: »Diagnoze sploh ni bilo težko sprejeti, saj te stopnje demence, ki so se pri njemu 
že odvijale, vidiš že vsak dan njegovo stanje (D24)«. 
Oseba, na katero so se svojci najprej obrnili je bila v vseh petih primerih splošni zdravnik: 
»Ko sem jaz spoznala, da je nekaj narobe, sem šla k splošnemu zdravniku (A5), Razen to, kaj 
sem bla pri zdravnici (B19), Smo šli k zdravniku (C6), smo se povezali z zdravnikom (D15), 
Obrnili smo se tudi na zdravnika (E14)«. Tri sogovornice so v začetnem stanju bolezni 
omenjale tudi psihiatra: »Splošni zdravnik mi je potem predlagal, da pokličem dr. Gamsetovo 
(A6), smo poklicali psihiatra, ki nas je pozval na pregled (B6), Napotil me je k psihiatru 
(D17)«. Ena od sogovornic pa se je obrnila tudi na svojo hčerko, ki dela kot medicinska sestra 
(sem hčerki, ki je medicinska sestra v UKC Maribor, rekla kaj naj naredim (B5)). 
Zanimala me je tudi tematika o zdravilih, katera osebe z demenco morebiti uživajo. Dobila sem 
rezultate, ki kažejo da svojci niso ravno naklonjeni zdravilom, ki so jih predpisali zdravniki (Za 
druga zdravila prav za demenco, so mi rekli, da je brez veze(A20), ki so pa bile premočne (B15), 
Jaz sem želela, da mi da zdravila, ki bodo pomirjala (D20), zdravila so na njega učinkovala 
tudi nemočno, odvzela so mu vso energijo (D21)). Dve osebi sta prenehali z uživanjem tablet v 
zvezi z demenco: »Nočem mu dajati takih tablet. On že zdaj preveč spi, kaj bi šele bilo, da bi 
mu dajala to.. potem bi tak 24 ur na dan spal (A21), Teh zdravil smo mu dali samo nekaj (D22)«. 
Dve osebi pa redno jemljeta tablete (Ampak dajemo vsako večer, more redno dobivat (B17), 
zdaj pa jemlje ta Ebixa (C12), ful lepo primejo in jih jemlje še vedno (C13)). Oseba D je omenila 
tudi pozitivne učinke po prenehanju uporabe zdravil: »Agresija je sčasoma začela popuščati, 
začel je spet pridobiti energijo, si prepevati (D23)«. Oseba, ki pa nima diagnosticirane 
demence, pa prav tako ne jemlje zdravil. Ena oseba uživa druga zdravila, ki niso namenjena 
zdravljenju demence (Ja, Asentro jemlje, ampak to je samo za umiritev ob večerih, nič druga 
(A19)). 
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V pogovoru s svojci, sem razbrala tudi njihove poglede na osebe z demenco in iz tega sem 
oblikovala kategorijo samostojnost oziroma dostojanstvo oseb z demenco. Pri tem je ena oseba 
povedala, da osebo spodbujajo, da čim več naredi sama (mu pustim, da čim več naredi sam 
(A61)). Dve osebi sta omenili tudi dostojanstvo oseb, kar se tiče predvsem umivanja, saj jim 
pustita svojo zasebnost, ki si jo vsak človek zasluži (Vseeno smo mu neko dostojanstvo še pustili 
(A81), da ima zasebnost (A82), se mi vseeno zdi pošteno do njega, da mu pustim, da ohrani 
neko dostojanstvo, ker če ga čisto tak.. kaj jaz vem.. ne vem, ne vem (C49), V glavnem, pustim 
mu, da sem sam umiva, pa četudi le z mokro brisačo, napol (C50)).  
 
3.1.1 Odločitev za skrb za osebo z demenco v domačem okolju 
 
Svojci, ki skrbijo za osebe z demenco, se spopadajo z raznimi dilemami in osebnostnimi 
spremembami. Želja, ki so jo svojci v vseh primerih izrazili in jim je skupna, je želja po tem, 
da svojec biva doma, v domačem okolju. Pomembno se mi je zdelo tudi vprašanje, zakaj so se 
odločili, da osebo obdržijo doma in zanjo skrbijo sami. Pri tem sem dobila rezultate, ki kažejo 
na to, da vseh pet sogovornic, ne bi vključilo svojca z demenco v institucionalno varstvo. To 
utemeljujejo z razlogi: »Enostavno povedano zato ne, ker se mi smili (A100), v dom ga ne bi 
nikoli dala (B65), Saj so mi že ful predlagali dom, ampak ne, to ne morem (C59), Ni še potrebe 
po tem, z njim zmoremo vse. Kar bo naprej, pa bo pokazal čas (D81), Ne bi je dali v dom, 
nikakor (E65)«. Kljub vsemu pa so navedli tudi skrajne razloge, če bi prišlo do selitve svojcev 
v dom: »če bi se stanje tako alarmantno poslabšalo (A105), Če bi ta demenca eskalirala res v 
takšno stopnjo, da psihično več ne bi zmogli (D85), ali pa bi morda moja osebna bolezen tako 
daleč napredovala, da bi bilo to za mene tako naporno, da več ne bi zmogla, takrat bi se odločili 
za dom (D86), Bi se res moglo zgoditi nekaj takega, da res ne bi zmogli (E66)«. Oseba A je že 
pred časom preventivno podala vlogo za domsko varstvo, v primeru, da bi to potrebovali 
(imamo tudi vloženo prošnjo v Domu Danice Vogrinec, za vsak primer (A104)). Ena od 
sogovornic se tudi zaveda, da domače okolje deluje pozitivno na osebo z demenco: »Tukaj še 
vseeno zmore najosnovnejše stvari, vsake spremembe sedaj bi bile usodne, padec navzdol 
(D83)«. 
Pri vsem tem je pomembna tudi motivacija svojcev, kako sami to zmorejo, kako sebe 
motivirajo, glede na to, da gre za precej naporno delo. Dve osebi pravita, da se zavedata, da pri 
tem gre za skrb za lastnega očeta oziroma mamo (Kot prvo mi je to, da se zavedam, da mi je 
oče (A131), Hudičevo moraš res biti navezan na svoje starše, da zmoreš to (E96)). Ravno iz 
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tega verjetno tudi izhaja njihova želja po tem, da osebo obdržijo doma do smrti (Jaz pravim, 
kak dolgo mu je usojeno, naj bo doma  (B66), Želim si tudi da ostane doma, v svojem domačem 
okolju (D82)).  
Pomembno je poudariti, da v večini primerov gre za sobivanje, saj osebe z demenco redkeje 
bivajo relativno samostojno. Le v enem primeru je šlo za bivanje v svoji etaži, drugje pa 
svojci živijo skupaj z osebami. Prav tako je bivanje osebe z demenco pri prvem intervjuju 
omejeno na teraso in bivalno etažo: »on stanuje dejansko v svoji etaži (A32), Odprto pustimo 
teraso, da se lahko tam giblje nemoteno (A42), Hiše ne zapušča (A68)«. Razlog za omenjene 
bivalne navade je predvsem v nespremenjenosti okolja, kar osebi z demenco omogoča, da se 
nekoliko bolj znajde v tem okolju. Omejenost gibanja pa svojci sprejemajo predvsem z vidika 
varnosti za osebo z demenco.  
Sogovornice se strinjajo tudi, da je potrebna celodnevna skrb za osebo z demenco, ne le 
nekajurna: »Celodnevna, absolutno. Ponoči in podnevi (A121), vedno nekdo z njim doma (C37), 
V bistvu je to celodnevna skrb (D92), neprestano mora biti nadzor. Tudi kadar imaš kaj časa, 
moraš iti pogledat, kaj se zdaj pri njemu dogaja (D93), imeti skrb in nadzor (E73)«. V času 
odsotnosti svojcev se morajo le ti znajti po svoje. Nekateri najdejo zamenjavo: »Sestra pride 
(A125), Če pa grem z možem na kakšen pregled v Ljubljano in sestra ne more zaradi službe, pa 
rečem tudi gospe Ivani (čistilki), če lahko ostane malo dlje, dokler ne pride sestra (A127)«. V 
tem primeru, so se svojci, ki skrbijo za osebe z demenco morali prav tako prilagoditi njim, kar 
zahteva, da jim posvetijo večino svojega časa, ki po mnenju svojcev vključuje tudi nadzor z 
vidika varnosti. V času odsotnosti so sami tisti, ki si morajo poiskati zamenjavo, kar pa 
velikokrat zahteva prilagajanje drugim. 
 
3.2 Prilagoditve stanovanj 
 
Svojci so se pri prilagoditvah najbolj osredotočali na varnost osebe z demenco, da ne pride do 
nezgod in praktične vidike oskrbe, da si lahko tudi sami prilagodijo skrb, da jim je lažje. 
Izpostavili so tudi pomemben vidik miru osebe z demenco, da se v domačem okolju počuti 
dobro in ne pride do vznemirjanja. Iz tega sem oblikovala tematiko varnosti uporabnika, 
mirnosti uporabnika ter praktičnih vidikov. Vse naštete konkretne prilagoditve, ki so jih 
sogovorniki omenili, sem strnila v bolj pregledno tabelo. 
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Prilagoditev Razlog Izjava 
Uvedba tuša namesto kadi Varnost uporabnika in praktični 
razlogi z vidika oskrbe 
namesto bane (kad), smo naredili tuš 
kabino (A37) 
Stol za pomoč pri umivanju Varnost uporabnika in praktični 
razlogi z vidika oskrbe 
ima tudi stol, na katerega se usede, in 
ko pride iz kabine, ima zopet drug stol, 
da se usede in uredi (A38) 
Prilagoditev postelje Varnost uporabnika in praktični 
razlogi z vidika oskrbe 
Potem smo pa prilagodili posteljo, jo 
zamenjali z bolniško (B33) 
Izpraznitev omar in predalov Varnost uporabnika in praktični 
razlogi z vidika oskrbe 
Istočasno pa tudi izpraznili določene 
predalčke, kjer so bile zadeve, ki bi bile 
za poškodbe (D49) 
Izklop električnih naprav Varnost uporabnika in praktični 
razlogi z vidika oskrbe 
izklopili električne stvari. Ostala je 
televizija, drugo pa ne (D48) 
Izklop peči Varnost uporabnika in praktični 
razlogi z vidika oskrbe 
smo mi izklopli peč  (A33) 
Zaklepanje vrat Varnost uporabnika in praktični 
razlogi z vidika oskrbe 
in zaklepamo vsa vrata, absolutno 
(A41), vrata pa povsod zaklepamo, da 
nam kam ne uide (C38) 
Invalidski voziček Varnost uporabnika in praktični 
razlogi z vidika oskrbe 
Postal nepokreten oziroma delno 
pokreten in smo ga imeli na vozičku 
(B28) 
Varnostna ograja pri 
stopnicah 
Varnost uporabnika Naredili smo tudi varnostno ograjico 
(A39) 
Nezmožnost kurjenja s strani 
oseb z demenco 
Varnost uporabnika da on ne more kuriti (A34), ko je bil še 
pokreten, smo naredili tako, da ni 
mogel sam kurit, ostalo pa ne (B32), 
Zdaj mu ne pustimo tudi več kuriti, zato 
smo dali ključavnico na peč, da je ne 
more odpret (C32) 
Odstranitev ovir na tleh Varnost uporabnika, da ne tvega 
padca 
Ven smo pobrali tudi vse tepihe (A35), 
da se ne more spotakniti (A36), pri 
katerem bi lahko prišlo do poškodb 
(D46) 
Uvedba luči, ki se samodejno 
vklopijo in izklopijo 
Praktični razlogi z vidika oskrbe Ja, točno, luči smo mu doli še uredili 
na senzor (A46) 
Nabava sobnega dvigala Praktični razlogi z vidika oskrbe (B35, E28) 
Prenosno sobno stranišče Praktični razlogi z vidika oskrbe Sobni WC (B36) 
Umik pohištva Praktični razlogi z vidika oskrbe iz spalnice umaknili predvsem pohištvo 
(D45) 
Sprememba prostora za 
spanje 
Mirnost uporabnika Oče sedaj tudi spi v drugi sobi, 
prejšnja soba je bila ob glavni cesti, 
sedaj pa spi v sobi, ki je bližje hodnika 
(A43) 
Brez prilagoditev Zavestni razmislek o ne-
spremembah in mirnost 
uporabnika 
Ne, nič. Menim, da mu ne smemo nič 
spreminjati, ker drugače bi bil zmeden 
(C25) 
Tabela 3.2. 1 
 
 
3.2.1 Potencialne potrebe po prilagoditvi 
 
Ena oseba, ki sem jo intervjuvala, je izrazila željo po uvedbi tuša, saj sedaj uporabljajo kad, 
pri čemer pa se zaznavajo težave (to bi bilo morda treba spremeniti (C35), V kopalnici pa 
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imamo bano in se oče težje umiva (C33)). Pri tem gre predvsem za vidik varnosti uporabnika 
ter praktične razloge, da je obenem tudi svojcem lažja oskrba.  
Pri umivanju so svojci navajali, da potrebujejo pomoč (Okoli šestih pride vsak drugi dan tudi 
moja sestra in pomaga pri umivanju (A70), ga porihtam, umijem, oblečem in gre spat do jutra 
(B47), Tako, da ga bolj konkretno umijemo, pa sin pomaga enkrat tedensko (C51)). Osebam, 
ki skrbijo za osebo z demenco, je pomoč sorodnikov vsekakor dobrodošla, saj jim v tem 
primeru lajša njihovo delo in predstavlja dodatno pomoč. 
Oseba A je povedala, da je svojec zmožen hoje ob opori (Ob opori ograje on tam hodi in sedi 
na stolu (A63), Malo ima težav tudi s hojo, vendar pravi, da noče palice (A90)), kar kaže na 
potencialno potrebo, da bi v stanovanju osebi lahko prilagodili kakšna oprijemala, ki bi 
človeku zagotavljala oporo in omogočala več samostojnega gibanja. 
Tri sogovornice so omenile tudi tematiko spanca pri osebi z demenco. Oseba A je povedala, 
da ponoči mirno spi (čeprav recimo pri nas še ni tako hudo, ker on še vseeno ponoči spi in ne 
hodi naokrog (A10)), a vendar spi preveč (Zdi se mi, da on preveč spi in bi rabil pravzaprav 
nekoga za družbo, ker je preveč sam (A12)). Svojci menijo, da oseba z demenco potrebuje 
nekoga za družabništvo, kar bi pripomoglo k temu, da bi bila oseba bolj aktivna. Dve osebi sta 
tudi omenili, da je potreben nadzor ponoči, ko oseba spi (Tudi ponoči napol spim, da če slišim 
očeta hodit, grem pogledat, kaj je (C69)). V tem primeru bi bilo smiselno razmisliti o 
tehničnih prilagoditvah, ki omogočajo nadzor in varnost ter bi s tem lajšale oskrbo.  
Svojci so razočarani, da jim v primeru nepokretnosti osebe, ne pripada sobno dvigalo, ki bi jih 
zelo razbremenilo: »prišla tudi do problema, ker država ne zagotovi nepokretnim ljudem 
dvigala. Tako so dejansko primorani negibno ležati v postelji od nastanka nepokretnosti pa 
do svoje smrti (E52), Država ne omogoči svojcem nabavo ali izposojo dvigala. To je žalost, 
ena velika žalost. Dobijo ga samo paraplegiki, zato nam to ni bilo omogočeno (E53)«. 
 
3.2.2 Bivalne spremembe 
 
Svojci so spoznali, da je zaradi diagnoze demence prišlo do nekaterih sprememb v življenju 
oseb z demenco. Poskušali so se jim prilagoditi, kar je opisano v nadaljevanju.  
Oseba C je povedala, da so upoštevali specifičen nasvet zdravnika, ki se je izkazal za 
pozitivnega: »pred petdesetimi leti je imel ata zajčke, pa je doktor tudi zdaj svetoval, naj mu 
priskrbimo zajčke, če lahko, ker je ata veliko govoril o tem (C16)«. 
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Sprememba, ki so jo opazili svojci, je tudi potreba po miru oseb z demenco: »Pa ta njegov mir, 
rabi le mir (A31), skrbiš, da skozi življenje gre čim bolj mirno, da je okolje mirno, da ga ne 
vznemirjamo, da delujemo nanj pomirjevalno (D39)«. 
Spremembe so bile vidne tudi pri nekaterih opravilih, ki jih sedaj drugače izvajajo kot pred 
boleznijo: »nikoli prej ni bral naglas, zdaj pa non stop bere na glas. Pa je res ogromno knjig 
prebral v svojem življenju (C23), zdaj tudi kuri drva tako rad. To verjetno zato, ker je bil v 
mlajših letih strojevodja na vlaku, še na lokomotivi, kjer so kurili premog (C24), Zelo rad gleda 
televizijo, še posebej risanke, to je presenetljivo. Si občasno tudi sam prižge televizijo (D61)«.  
Pri osebi B so spremembe bile še večje, saj že več let živi v hiši ločena od moža, saj se je z 
namenom oskrbe očeta preselila k njemu (Zdaj jaz tukaj živim z njim (B50), Že pet let z možem 
ločeno živima (B74), Jaz živim v stari hiši pri očetu, mož pa v novi hiši nekaj metrov stran 
(B75)). Oseba C pa je spremenila etažo svojega bivanja: »Jaz sem prej zgoraj stanovala, v 
zgornji etaži, potem pa sem se preselila dol k očetu (C62)«. Spremembe, ki se tičejo partnerja 
sogovornice E, so tudi takšne, da se sam ni zaposlil, z namenom skrbi za osebo z demenco. Pri 
tem pa tudi sam ogroža svojo socialno varnost po besedah sogovornice: »se mož ni zaposlil in 
riskiral svojo varnost oziroma ni zavarovan, ni ničesar (E93)«. 
Pri vprašanju orientacije osebe v stanovanju, sogovorniki niso navajali težav (Zaenkrat se niso 
pojavljale težave z orientacijo (A45), V stanovanju in okolici se ni izgubljal, kadar je lahko še 
hodil (B27), Orientiran je, ker ve, kje je kaj (C26)). Oseba izgubi orientacijo zunaj hiše: 
»Orientacijo pa zgubi takoj v avtu recimo, ko se kam peljeva (C27), tudi zunaj okoli nas.. glavna 
cesta je. Iskali smo ga že okoli po travnikih (C28). Je pa glede orientiranosti zanimivo izkušnjo 
delila oseba C, saj njen oče uporablja posebno metodo, da se orientira glede dneva v tednu: »to 
škatlico ima tudi, da se orientira, kateri dan je. Danes je petek, in evo, na vrhu škatlice je 
posodica, kjer piše petek, tako da tudi sam to opazi in mi vsak dan pove, kateri dan je danes. 
Tako, da po eni strani se vedno nekak znajde (C44)«. Osebe z demenco so torej prilagodile 
svoje navade trenutni situaciji, da se znajo orientirati. 
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3.2.3 Tehnološke inovacije za osebe z demenco 
 
Vprašalnik je zajemal tudi tematiko inovacij za osebe z demenco, ki se v teh časih veliko 
promovirajo, z namenom, da zagotovijo večji nadzor oseb z demenco in morebitni klic v sili. 
Dve osebi sta povedali, da poznata nekaj inovacij: »Poznamo pa tudi te naštete inovacije (A49), 
Poznam (D50)«, vendar se niso odločili za to (ampak zaenkrat se še za to nismo odločli (A50), 
Za to pa se nismo odločli, ker oče v kratkem času uniči vse, tudi na televiziji preklaplja vse 
povprek, tak da zaenkrat ne (A52), pri očetu tega ne uporabljamo (D51)). Dve osebi sta bili 
delno seznanjeni z inovacijami za osebe z demenco, sta le nekaj slišali o tem (Tega mu jaz nič 
ne naredim, ker je on trenutno nepokreten (B38), Ne, ni za nas nekak ta tehnologija (C36)). 
Dve osebi sta omenili tudi uporabo telefona (Dokler pa je on lahko, pa smo mu kupili tak telefon 
na tipke, ki je imel številke 1, 2, 3 gor, da je recimo pod številko 1 poklical mene, pod 2 hčerki 
in tako dalje (B39), smo imeli tudi SOS telefon (E32)).  
 
3.3 Podpora svojcem 
 
Podpora svojcem je pomemben vidik te raziskave, saj me je zanimalo, na koga so se svojci 
obrnili oziroma kdo jim je ponudil pomoč. Dve osebi sta odkrito povedali, da nikjer nista 
dobili podpore: »Podpore nisem dobila (A146), V resnici mi nihče ni stal ob strani (D106)«. 
Drugi dve sogovornici pravita, da nista niti iskali in pogrešali pomoči oziroma podpore: 
»Nisem iskala neke pomoči (C75), Ne, nisem zahtevala in niti nisem pogrešala nobene 
podpore (E83)«. 
 
3.3.1 Opora družine in svojcev 
 
Skrb za osebe z demenco je zahtevna, zato so svojci navajali tudi pomoč partnerja pri 
določenih opravilih: »Dokler mi partner pomaga, glede na to, da še hodim v službo, gre 
(C61), mož v največji meri z osebo (D66), Mož je ravno zaradi tega doma, ker ne moreta biti 
mama in oče sama doma (E36)«. Partner pomaga tudi pri pripravi obrokov: »ko sem jaz 
zjutraj v službi, pride Branko (partner) okoli pol sedmih, sedmih in pogreje juhico za očeta ali 
pa jo tudi sam skuha, če jaz ne utegnem pred službo (C46), Zjutraj čiščenje prostorov, 
priprava hrane (D68), On poskrbi za pripravo obrokov in vse, kar mama rabi (E43)«. Ostala 
opravila se ne ponavljajo tako pogosto pri več sogovornicah. Osebam občasno pomagajo tudi 
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drugi sorodniki oziroma družinski člani: »Sestra mi tudi pomaga (A75), in zdravnika ima ona 
prek (A77)«. 
Ena oseba je omenila, da imajo za pomoč pri očetu najeto tudi čistilko, saj ne zmorejo sami 
vsega počistiti še v njegovi etaži (Imamo pa tudi gospo, ki mu hodi vsak teden dve uri čistit 
stanovanje (A94)). Prav tako je pri omenjeni osebi težava, da gospod odklanja ljudi in je zelo 
nedružaben, zato je želja svojcev, da bi vpeljali neko že poznano osebo za namene druženja: 
»To gospo zdaj oče pozna, zato bi mogoče bilo dobro, da bi ona to poskusila, če bo šlo (A98)«. 
Dobrodošla je bila tudi pomoč sosedov: »tudi sosedje so pomagali (C29)«, pa tudi pomoč 
sosedov pri izposoji medicinskih pripomočkov: »smo si potem od naših sosedov sposodili. Brez 
tega je nemogoče. Nepokretnega človeka ni težko spraviti iz postelje na voziček, težava je osebo 
spraviti iz vozička na posteljo (E56)«. 
 
3.3.2 Opora strokovnjakov, društev in javnih storitev 
 
Sogovorniki so se pri svojem delu v zvezi s pomočjo osebam z demenco, obrnili na razne 
strokovnjake, kjer so dobili razne nasvete in strokovna mnenja. Štiri osebe so dejale, da so se v 
primeru težav same obrnile na zdravnika (šla sem k zdravniku (A22), Zdaj je ta novi zdravnik 
(B91), Le pri zdravniku sem bila (C15), večkrat klicati zdravnika (E75).  
Dve osebi sta se pri tem obrnili tudi na specialista kot sta nevrolog in psihiater: »mogli zelo 
dolgo, skoraj dve leti čakat na zdravnika nevrologa (C7), Tudi zdaj pred kratkim sem poklicala 
spet psihiatrinjo, ker bi rada imela neko pomoč za očeta, pa bo ona povedala, kaj bi bilo najbolj 
primerno (A11)«. Oseba E je pomoč poiskala tudi pri patronažni sestri, ki jih obiskuje, saj je 
potrebovala več nasvetov: »Pri tem sem se posluževala strokovnih nasvetov patronažne sestre 
(E46)«. Ena oseba se je obrnila tudi na društvo Spominčica in povedala, kakšno izkušnjo je s 
tem pridobila, kaj je bil namen njenega obiska predavanja in kakšne nasvete je dobila: 
»Predvsem sem šla zato, da si lahko izmenjaš kakšna mnenja (A162), Tam ob kavi pač predvsem 
druga mnenja poslušaš, kaj drugi naredijo (A165), svetujejo ti pač mirne živce (A164)«. Druga 
oseba je omenila predstavnike društva Hospic, ki so hodili k njim: »Ne, edino od Hospica so 
hodli k njemu, ker ima tudi posteljo od Hospica (B100), Hoteli smo tudi, da bi ena iz Hospica 
hodila k ateju za družbo (B101)«.  
Rezultati, ki sem jih dobila, so pokazali, da dve sogovornici uporabljata storitve pomoči na 
domu: »potem pride pomoč na domu, negovalka (D55), Ja, od januarja 2018 uporabljamo 
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storitve pomoči na domu (E57)«. Sogovornica pod zaporedno črko E, je opisala tudi svoje 
izkušnje s storitvijo pomoči na domu, saj so sprva imeli pomoč na domu preko  zasebnega 
ponudnika (Dva meseca smo plačevali tudi privat pomoč na domu (E60)), preden so sploh 
dobili pomoč iz Centra za pomoč na domu Maribor (ko preko Centra za pomoč na domu še 
nismo dobili. Imajo gužvo (E61)). Ena oseba bi želela imeti storitve pomoči na domu in o tem 
že razmišlja (Ravno zdaj razmišljamo to, da bi neko pomoč na domu vzeli (A93)). Poklicali so 
že Center za pomoč na domu (Jaz sem tudi klicala Center za pomoč na domu (A179)), da se 
informirajo o količini ur pomoči na domu (so rekli, da imaš pravico do 20 ur pomoči na teden 
(A180)). Oseba B je povedala, da bi želela imeti pomoč na domu (če bi lahko, bi že zdavnaj 
imela to pomoč, da ga nahrani, umije. (B62)), vendar ji v takšnem stanju kot je zdaj njen oče, 
to ne pride v poštev (Ne, nič mi ne pride v poštev (B60)). Ena sogovornica je povedala, da 
dodatne pomoči na domu trenutno še ne potrebujejo (dokler mi še partner pomaga, zaenkrat ne 
rabim nikogar (C57)). Dve osebi tako izražata željo po storitvah pomoči na domu, da bi jim 
pomagali pri najosnovnejših opravilih kot so hranjenje in  umivanje, kar bi znatno pripomoglo 
k lajšanju dela oskrbovalcev. Le ena oseba pravi, da trenutno zmorejo vse sami in sedaj še ne 
potrebujejo takšne pomoči. 
Glede na vso znanje o skrbi za osebe z demenco, ki so ga svojci pridobili, sem izvedela, da niti 
ena od sogovornic ni bila na kakšnih predavanjih oziroma izobraževanjih (Na predavanjih 
nisem bla (A21a), Ne, nič nismo bli nikjer (B18), Ne, nisem bila na nobenih izobraževanjih 
(C14), Predavanja, izobraževanja pa ne (D35), Nisem pa bila na nobenem izobraževanju 
(E19)).  Kasneje se je ena oseba spomnila, da je bila na predavanju društva Spominčica: »Enkrat 
sem bila celo v Izoli, ko sem bila na dopustu pa sem šla tja na neko predavanje (A160), Je bil 
tam en doktor iz nevrološkega oddelka iz Ljubljane tudi, ki dela veliko na tej preventivi in da 
bi se čim prej odkrila diagnoza (A161)«. Omenili so tudi izobraževanje preko spleta, ki je morda 
celo najbolj priročno oziroma dostopno: »prebrala sem si na internetu (A25), in na internetu 
(D31), Največ na internetu(E17)«. 
Pri pridobivanju znanja so se oprli tudi na literaturo (Sem veliko brala literature (D30), tudi 
veliko sem brala (E18)). Ena oseba si je preko spleta naročila tudi priročnik RESje 
potrebujemo/jo pomoč (naročila sem si tudi knjigo RESje (A24)). Oseba D je izrazila tudi željo 
po obisku kakšnih predavanj: »že nekaj časa pravim, da bi bilo koristno da bi šla (D36)«. Pri 
poznavanju društev, ki se aktivno ukvarjajo s tematiko demence, so tri sogovornice povedale, 
da poznajo društvo Spominčica (Ja, Spominčico poznam, to je tam (A157), Spominčica, če se 
ne motim (D113), Ja, slišala sem za Spominčico (E89)). Ena izmed njih pozna tudi njihov 
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Alzheimer Cafe (Pa kako se že reče, ta Alzheimer… Alzheimer Cafe, ja (A158)) in dvakrat je 
obiskala društvo (Ja, dvakrat sem bila (A159)). Štiri sogovornice niso obiskale nobenih 
podpornih društev (Ne (B95), Ne, to nisem nič (C78), Ne. Nisem nič v zvezi s tem. Ker sem to 
demenco dokaj dobro sprejela (D110), Ne, nisem to nič (E87)). Ena oseba je povedala, da ne 
pozna društev, ki se ukvarjajo s tematiko demence (Ne, nič (B96)). 
Za stroko socialnega dela so relevantni tudi rezultati sodelovanja svojcev s socialnimi delavci. 
Rezultati kažejo, da praktično nihče ni sodeloval s socialnimi delavci (Ne, nisem sodelovala 
(A184), Ne, nikjer (C87), ne pa osebno s socialnimi delavci (D123), Ne, nisem (E99)), le ena 
oseba je omenila mimobežno sodelovanje ob oddaji vloge za pomoč in postrežbo na centru za 
socialno delo (Socialna delavka ni bila nikoli tukaj, razen takrat, ko smo dali vlogo za dodatek 
za pomoč in postrežbo (B103)). Zato lahko sklepamo, da je stik socialnih delavcev s svojci, ki 
oskrbujejo osebe z demenco na domu, skoraj ničen. 
V večini primerov osebe z demenco dobijo denarni dodatek, zato sem se želela prepričati, če je 
v vseh primerih sogovornic tako. Štiri sogovornice so potrdile, da osebe dobivajo dodatek za 
pomoč in postrežbo (Ja, ata dobi nekih 140 evrov (A116), Ja, dobiva (B78), Ja, dobiva teh 140 
evrov postrežnine (C64), Dobiva dodatek za pomoč in postrežbo (D90)), medtem ko ena 
sogovornica pravi, da niso dobili denarnega dodatka zaradi razloga, ker je oseba kmečka 
zavarovanka: »Ne, smo zaprosili, a ga ni dobila (E70), kljub nepokretnosti. Zaradi tega, ker je 
bila kmečka zavarovanka in ni bila nosilec kmetijske dejavnosti. Gre za zavarovanje za ta ožji 
obseg pravic, zato ji nič ne pripada (E71)«. 
V intervjuju s podpornim društvom Spominčica, so povedali, na kakšen način oziroma v kakšni 
obliki nudijo pomoč primarnim oskrbovalcem. Gre za osebno svetovanje (osebnega svetovanja 
(osebno svetovanje, elektronsko svetovanje in svetovanje po telefonu(F1)), družabništvo 
(družabništva (F2)), usposabljanje (usposabljanja »Ne pozabi me« (F3)), skupine za 
samopomoč (F4), Demenci prijazne točke (F5), Alzheimer cafe (F6), glasilo (glasilo 
Spominčica (F7)), obveščanje preko Spominčnika (F8). So pa tudi v teku razvijanja novih oblik 
pomoči (imamo v pripravi tudi nove oblike pomoči na domu (F9)). 
Glede na izkušnje društva Spominčica, svojci pri njih poiščejo pomoč povprečno trikrat dnevno 
(V povprečju trikrat dnevno (F10)). Informacije, za katere se zanimajo svojci, so 
sporazumevanje oseb z demenco (Kako se sporazumevati z osebo z demenco (F11), 
komunikacijo z osebo z demenco in razreševanje težav (F15)), razumevanje demence kot 
bolezni (kako sploh razumeti demenco (F12)), mreža pomoči v lokalnem okolju (mreža pomoči, 
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ki jim je na voljo (F13)), pripadajoče pravice (pravice, ki jih sedaj imajo (F14)), preventiva (za 
preventivo, kaj naj naredijo, da ne bo prišlo tako daleč (F16)). 
Glede na temo naloge, me je zanimalo tudi, kaj svetujejo predstavniki društva glede bivanjskega 
okolja. Rezultati so pokazali, da gre za prilagoditve doma in okolice (Svetujemo glede 
prilagoditve bivanjskega okolja in okolice (F17)) ter uporabo IKT pripomočkov (možnost 
uporabe IT pripomočkov (F18)).  
Največje težave, ki jih opažajo pri uporabnikih glede prilagoditev so po njihovem mnenju 
sposobnost oskrbe (F19), razumevanje demence (razumevanja dimenzij demence (F20)), 
premalo oskrbovalcev (pomanjkanje oskrbovalcev (F21)), prilagoditve stanovanja 
(prilagoditev okolice (F22)), vpeljava IKT pripomočkov (vpeljava pripomočkov je prav tako 
težava (F23)). 
 
3.3.3 Potrebne oblike podpore za razbremenitev oskrbovalcev 
 
Obremenjenost svojcev se kaže v tem, da nekaterih opravil ne zmorejo več opravljati povsem 
sami (saj tega ne zmoremo več sami (A78), Nimamo zamenjave, smo sami za vse, 24 ur prisotni 
(D100), nismo tega zmogli več sami, ko je mama postala nepokretna (E58)). Svojci tudi odkrito 
povedo, da se počutijo preobremenjeni: »Se počutim sama absolutno preobremenjena (A124), 
Dokler je bil ata še tak, je hčerka prišla pa ga rihtala, zdaj pa ne morem, nimam nobenega 
(B88), Ja, včasih se počutim tako (D96), Se počutimo preobremenjeni, sigurno (E76)«. 
Zavedajo se tudi, da je ta skrb naporna (Tudi psihično je to velik napor (A136), Sam tega ne 
zmoreš (A141), Stresno je to, res stresno (B86), Dejansko prehajamo tudi v to fazo, da bomo 
sami zboleli (D121)) in terja od njih, da se sami prilagodijo (tu se dejansko odpoveš skoraj 
vsemu (A137), Potem sem pa rekla, da ne morem več hodit sem pa tja (B77)). Ena oseba je 
povedala, da zaradi skrbi za osebo z demenco, trpi celotna družina, katere posledice čutijo tudi 
otroci in partner (pa imaš svojo družino, ki trpi. Kar pomeni, da na račun tega, da ne dobiš 
pomoči od države, zanemariš sebe, svojo eksistenco in prikrajšaš otroštvo svojemu otroku 
(E95)). Iz vidika te preobremenjenosti, bi bilo potrebno svojce absolutno razbremeniti. V večini 
primerov so sogovornice poudarjale pomembnost pomoči drugih oseb, ki jim bi bila potrebna 
za razbremenitev.  
Zdi se tudi, da država nima posluha za njih ter ne ceni njihovega dela. Sami pravijo, da so 
preobremenjeni, država pa tega ne opazi: »Država  nič ne prepozna skrbi v svojcih, ki skrbijo 
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za osebo z demenco. To delo sploh ni cenjeno. Ne vem, kako država razmišlja o tem, svojci so 
zelo preobremenjeni in pozabijo tudi svojo eksistenco (E94)«. 
Svojci menijo, da država ne naredi dovolj za starostnike, saj obstajata le dve možnosti za stare 
ljudi: »ali imaš pomoč na domu ali pa daš človeka v dom. Drugega dejansko ni (A151), Nikoli 
ni dovolj dobro (D114), Država absolutno premalo naredi za osebe z demenco, za osebe z 
demenco na domu (E90)«. Sogovornice so že same izpeljale predloge izboljšav, ki bi jih morala 
država iz njihovega vidika spremeniti: »Država bi tako morala zagotoviti neko pomoč na domu 
za vse osebe z demenco (A175), Finančne spodbude definitivno (D118), da bi se  nekaj 
subvencioniralo (E91), da bi bile krajše čakalne vrste, da bi šlo to bolj hitro pri specialistih 
(C84), Predvsem bi bilo potrebno zagotoviti, da ti ljudje, ki ostajajo doma in ne grejo v dom, 
da imajo nekoga za druženje (A169), Da bi nekdo prihajal na dom (A170), Država niti ne 
poskrbi za stare, da bi imeli dostojne pokojnine, ki bi zadoščale za pokrivanje stroškov 
domskega varstva (E98)«. 
Opaziti je bilo tudi, da jim skrb povzroča že kratka odsotnost od doma (tudi ko kam greš, vedno 
študiraš, če je doma vse v redu in kaj se dogaja (B85), si lahko odsoten morda le kakšno urco 
in še takrat, ko si odstoten in ostane sam, si z mislimi tudi pri njemu doma (D88)). Štiri osebe 
pa so povedale, da sedaj ne hodijo več na dopust, kot so pred tem: »Sploh si ne morem več 
privoščit dopusta nobenega. Niti zdravilišča, niti morja (B87), Sploh nikamor ne grema zdaj na 
dopust (B89), Ni bilo dopustov že vsaj pet, šest let. Niti enega prostega popoldneva ni bilo, ne 
da bi bil še dopust (C70,) Tega si zato ne želim, raje se odrečem svojemu dopustu (D103), Ja 
dopustov tak ni, to se ne rabimo sploh pogovarjat. Ne gre, enostavno. Čist odkrito povedano, 
jaz si ne morem privoščit dopusta, sem tudi v službi (E79)«. Prav tako pa dve osebi hodita v 
službo, kar pomeni, da ne moreta biti ves čas prisotni doma (Jaz delam na dve izmeni v službi, 
tako da je kar težko (C40), Sama hodim v službo, tako da me čez dan ni toliko (E37)). Svojci bi 
v danih primerih potrebovali osebo ali prostor, kamor bi lahko za določen čas odpeljali osebo 
z demenco, da bi lahko tudi sami brezskrbno izkoristili nekaj časa zase. 
Spremembe pri svojcih so se odražale tudi v količini prostega časa, za katerega so tri 
sogovornice dejale, da ga sedaj več ni: »Ne, žal ne (A122), Drugače pa sploh nimaš prostega 
časa  (B84), Drugače pa ni nič prostega časa (C68). Le ena oseba je dejala, da vedno izkoristi 
nekaj prostega časa zase (Pa ja, vedno se najde čas (D95)). 
Kritike svojcev so se navezovale tudi na storitve pomoči na domu, saj se jim ne zdi prav, da je 
za njih vse plačljivo, saj že tako imajo veliko skrbi in dela s svojci z demenco: »ne da bi se to 
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prosilo in še plačevalo (A176), Pa tudi težko prideš do te pomoči – premalo je kadra, vse je 
plačljivo, kar je tudi zelo težko (D117)«. Problematičen se jim zdi tudi vidik omejenosti pomoči 
v okviru 20 ur na teden, saj se jim to zdi absolutno premalo: »To pa ni nič (A181), tisto pomoč 
na domu, kaj ti oni dajo, eno uro zjutraj pa zvečer, sej to ni nič (B97), Več usposobljenih 
oskrbovalk na domu – ta ena ura ne razbremeni ničesar (D119)«. 
Spremembe, ki bi jih morala država po njihovem mnenju uresničiti, zadevajo tudi njih kot 
svojce: »Svojce je treba sigurno razbremenit (D120), nudilo neke ugodnosti svojcem. Ker 
svojci, ki začnejo oskrbovati to osebo, dobesedno morajo, kot pri nas recimo, službo pustit 
(E92), Država naj poskrbi, da večina starostnikov ostane na svojem domačem domu, pri tem 
pa mora nudit pomoč svojcem, definitivno tudi s finančne pomoči, socialnovarstvena pomoč 
(D116)«. Pomoč države z danim denarnim dodatkom v obliki dodatka za pomoč in postrežbo 
jim sicer ustreza, vendar menijo, da kljub vsemu gre za prenizek znesek: »ker to če gledamo iz 
finančnega vidika, ne nadomesti kaj veliko (A168).« 
 
3.4 Sumarne ugotovitve 
 
V nadaljevanju podajam odgovore na raziskovalna vprašanja, ki sem jih zastavila v uvodu.  
Z rezultati sem prišla do ugotovitev, da svojci za osebo z demenco uvedejo kar nekaj različnih 
prilagoditev, predvsem se prilagoditve razlikujejo glede na stopnjo samostojnosti osebe z 
demenco. Običajno gre za prilagoditve z praktičnega vidika oskrbe, da je osebam z demenco in 
njihovim oskrbovalcem olajšano kakšno opravilo in prilagoditve z namenom varnosti oseb z 
demenco. Spremembe so običajno manjše narave in ne gre za obsežna gradbena dela v 
stanovanju. Večja sprememba glede bivalnega okolja se kaže v tem, da se oskrbovalec preseli 
k oskrbovancu, da mu je bližje in ima večji nadzor. Poseganje po različnih pripomočkih in 
uporaba IKT je manj prisotno, saj oskrbovalci menijo, da njihovi svojci tega ne potrebujejo. 
Drugo raziskovalno vprašanje se je nanašalo na vlogo podpornih organizacij. Organizacije 
svojcem svetujejo glede konkretnih prilagoditev stanovanja, ki jih zanimajo. Obenem pa jim 
svetujejo tudi uporabo IKT pripomočkov, pri čemer pa zaznavajo težave pri vpeljavi le teh. V 
intervjuju s predstavnikom Spominčice, nisem dobila ravno izčrpnih odgovorov, zato ne morem 
podrobneje opisati, za kakšne težave konkretno gre. Svojci prav tako niso dobili potrebnega 
izobraževanja za delo z osebami z demenco. Prejeli so pomoč na domu, kjer so jim oskrbovalke 
pomagale z nasveti, glede bivalnih prilagoditev pa podrobnih nasvetov niso dobili.  
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4. Razprava 
 
Za začetek velja omeniti - naključje ali ne, vse sogovornice so bile ženske, kar sovpada s teorijo, 
da je večina primarnih oskrbovalcev ženskega spola. Svojo skrb opravljajo pri svojem očetu 
(štiri sogovornice) in mami (ena sogovornica). Mali in Ovčar (2010) pravita, da v družinah skrb 
za starejše družinske člane prevzemajo ženske, najštevilčnejše so partnerke, temu sledijo hčere, 
snahe, nečakinje, vnukinje. Po besedah Lamure in sodelavcev (2008) se za primarnega 
oskrbovalca opredeljuje oseba, ki oskrbuje človeka, starejšega od 65 let. Pri tem gre za najmanj 
štiriurno oskrbo na teden, ne da bi za svoje delo dobili plačilo. 
Sogovornice so navajale, da se je začetek demence pri vseh osebah začel že pred najmanj tremi 
leti. V enem primeru celo deset let nazaj. Z začetkom demence so povezane tudi spremembe v 
vedenju, ki so se kazale kot tipični prvi znaki – pozabljanje, zamenjava imen svojcev, prividi, 
težave s številkami in podobno, kasneje pa so s seboj prinesli še druge simptome. Marušič in 
Deberšek (2015) povzemata tudi vedenjske in psihične simptome, ki so po večini prisotni pri 
bolnikih z demenco. Najpogostejši simptomi so vznemirjenost, agresija, blodnje, halucinacije, 
depresija, apatija, nespečnost in podobno. 
Diagnoza je bila postavljena pri štirih od petih oseb z demenco. Soočenje z diagnozo demence 
je prva huda preizkušnja za svojce, saj gre za težko in občutljivo izkušnjo (Hvalič Touzery, 
2007). V treh primerih gre za najpogostejšo, Alzheimerjevo demenco, v enem primeru pa je 
bila demenca težje določljiva, saj je šlo za vaskularno demenco. Vaskularna demenca 
predstavlja dobro petino vseh vzrokov za demenco, sprožijo jo možgansko žilne bolezni. V 
preteklosti so jo imenovali tudi multi-infarktna in poinfarktna demenca, izraz vaskularna se je 
uveljavil šele pred dvema desetletjema (Ovčar Štante, Potočnik in Rakuša, 2017). Pri osebi brez 
diagnoze pa so svojci že nekaj časa spremljali ostale pridružene zdravstvene težave, ki so jim 
pomembnejše od postavitve točne diagnoze demence. Po podatkih Alzheimer's Research UK 
(2015) obstaja le približno 48 odstotkov oseb z demenco, ki imajo postavljeno uradno diagnozo. 
Na spletni strani društva Spominčica najdemo napotke o sprejemanju diagnoze pri svojcih. 
Sprejetje diagnoze je najtežje, vendar je ključno, da se svojci v obdobju prvih nekaj mesecev 
po diagnozi informirajo in izobražujejo o bolezni (Spominčica, 2019). Rezultati so pokazali, da 
so tri sogovornice težje sprejele diagnozo, ena sogovornica pa se je že na začetku bolezni 
sprijaznila in sprejela bolezen, saj je sama uvidela, da gre že dlje časa za simptome demence. 
V želji po pomoči svojcem z demenco, se je potrebno seznaniti z boleznijo in jo sprejeti. Šele, 
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ko spremenimo svoj pogled na demenco, lahko razumemo osebe s to diagnozo in sprejmemo 
dejstvo, da se osebe ne morejo spremeniti v stanje kot je bilo prej. 
Rezultati so pokazali, da so se vsi svojci najprej obrnili na splošnega zdravnika. Nadaljnje jim 
je zdravnik v treh primerih svetoval obisk psihiatra, v enem primeru pa nevrologa. Priporočljivo 
je, da se svojci pri sumu na kognitivni upad obrnejo na zdravnika družinske medicine. Ta opravi 
pregled, pri čemer uporabi tudi kratek preizkus spoznavnih sposobnosti (KPSS), test risanja ure 
(TRU), kognitivni preizkus Addenbrook (KPA-R) in druge. V primeru, da je potrjen sum na 
kognitivni upad, zdravnik napoti osebo k specialistu psihiatrije ali nevrologije (Darovec idr., 
2014). Ena od sogovornic je za pomoč najprej vprašala hčerko, ki je medicinska sestra, da ji 
svetuje, kaj naj naredi. Vsi sogovorniki so tako imeli znanje, da so poiskali pomoč v zdravstveni 
stroki. Priročnik RES je (Cajnko, 2016) svojcem svetuje, da je ob prvem sumu na demenco 
potreben posvet z družinskimi člani, prijatelji, sorodniki in osebnim zdravnikom.  
Kadar človek zboli za demenco, potrebuje vedno več pomoči. Pri tem so družinski člani tisti, 
ki v veliki meri prevzamejo vso to skrb nase in želijo poskrbeti za svojca v domačem okolju. V 
Veliki Britaniji več kot 500.000 družinskih članov skrbi za osebe z demenco, njihova oskrba pa 
je vredna več kot 6 bilijonov evrov na leto, čeprav gre za neplačano delo (Mlakar, 2017). Po 
podatkih Alzheimer's Research UK (2015) pa so številke še višje, saj je v Veliki Britaniji že 
850.000 ljudi z demenco, zanje pa skrbi kar 706.000 neformalnih oskrbovalcev. Letni izdatki 
države pa tako nanesejo 24 bilijonov na leto. Po podatkih iz leta 2014, je na svetu bilo že 44 
milijonov ljudi z diagnozo demence. Bolezen pa lahko krepko napreduje in pri tem je potrebna 
tudi pomoč strokovnjakov iz različnih strok. Rezultati so pokazali, da so se svojci v največji 
meri obrnili na pomoč zdravnika, dve osebi pa sta poiskali pomoč specialistov – nevrologa in 
psihiatra. Ena oseba je ob tem izpostavila težavo čakalnih vrst pri specialistih, saj so morali 
nanj čakati več kot dve leti. Člani ZDUS pravijo, da je čakalna doba pri zdravnikih specialistih 
za pravočasno postavitev diagnoze in zdravljenje predolga. Tudi na ostalih ravneh zdravniške 
obravnave je problem preobremenjenost zdravnikov zaradi nezadostnega števila zdravnikov. 
Glede na razmere je čakalna doba za specialistični pregled eno leto, kar je zaskrbljujoče, saj vse 
to vpliva na tveganje napredka demence (Cajnko, 2015). Tudi v priročniku za svojce RES je 
(Cajnko, 2016) poudarjajo, naj se osebe čim prej naročijo na pregled pri specialistu, saj je 
čakalna doba precej dolga in vse to vpliva na pravočasno zdravljenje bolezni. Ena oseba je 
pomoč sama poiskala pri patronažni službi, ki jih že sicer pogosto obiskuje zaradi spremljajočih 
bolezni.  
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Svojci so ob celotnem procesu skrbi za osebo z demenco spoznali njegov svet in se dodobra 
seznanili s problematiko bolezni kot je demenca. Ena oseba je prepoznala stigmatiziranost oseb 
z demenco. Mali, Mešl in Rihter (2011) prav tako omenjajo prisotnost stigme pri osebah z 
demenco. To se kaže v tem, da jih ljudje iz socialne mreže in strokovnjaki ne vključujejo v 
odločanje o njihovi usodi in podobno. Poudarek socialnega dela je na odkrivanju potreb ljudi z 
demenco, da bi oblike pomoči zmogli prilagoditi njihovim potrebam in željam. Mali in drugi 
(2016) izpostavljajo tudi krepitev moči ljudi z demenco in njihovih svojcev, saj so ljudje z 
demenco mnogokrat zapostavljeni, obenem se pa tudi njihovi svojci pogosto srečujejo z 
nesprejemanjem okolice. »Krepitev moči ljudem z demenco omogoča da prevzamejo 
odgovornost za lastno življenje, pomaga jim pridobiti samospoštovanje in spoznati vrednost 
lastnih izkušenj, okrepi njihov položaj ter jim omogoči vstop v različne, cenjene vloge in 
uporabo različnih virov družbene moči v njihovo korist« (Mali idr., 2016). Flaker (2012) 
dodaja, da je potrebno iskati načine, kako bi ljudi z demenco vključili kot aktivne soustvarjalce 
pomoči.  
Prav tako se osebe z demenco ne zavedajo svojih pravic, ki jih imajo. V Glasgowski deklaraciji 
(2014) je zapisano, da je vsak človek z demenco upravičen do naslednjih pravic: 
- »pravica do pravočasne diagnoze, 
- pravica do kakovostne obravnave po postavljeni diagnozi, 
- pravica do individualne, koordinirane in kakovostne obravnave ves čas bolezni, 
- pravica do enakopravnega dostopa do zdravljenja in terapevtskih ukrepov, 
- pravica do spoštovanja v skupnosti« . 
 
Pri oskrbi starostnika gre za dilemo skrbi na domu in namestitvi v institucijo. Še posebej pa 
pride do dileme, ko gre za osebe z demenco, saj je zanje oskrba še toliko bolj naporna. Rezultati 
so pokazali, da se oskrbovalci ne strinjajo z namestitvijo osebe z demenco v institucionalno 
varstvo. Razlogi za njihovo odločitev so predvsem čustveni, saj menijo, da niso zmožni narediti 
tega koraka. Za domsko varstvo bi se odločili le v skrajnih primerih, če bi prišlo do enormnega 
poslabšanja zdravstvenega stanja in sami ne bi več zmogli. Kadar pride tako daleč, da oseba z 
demenco ne more več samostojno skrbeti zase, ko je ogrožena njena varnost, skrb za osebo pa 
postaja prenaporna za svojce, nastopi čas, da svojci razmislijo o nastanitvi osebe v domsko 
varstvo (Kerin, 2017). Razvoj domov za stare je v Sloveniji velika priložnost za investitorje, 
saj je že splošno znano, da domov primanjkuje, zato nastaja vrsta zasebnih domov za stare. 
Večina upokojencev pa si ne more privoščiti bivanja v domu brez finančne pomoči svojcev ali 
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občine (Zupančič, 2014). Tudi Mali (2011) pravi, da interesi zasebnega kapitala so morda na 
področju skrbi za stare ljudi najmočnejši, ne le zaradi naraščajočega števila starih ljudi, temveč 
zaradi neurejenih razmer na področju skrbi za stare ljudi. Mali (2009) navaja, da starejši ljudje 
še vedno najpogosteje ostanejo doma, kljub vsem možnostim, ki jih ponuja oskrba starih ljudi 
v Sloveniji. 
 
4.1 Odločitev za skrb v domačem bivalnem okolju 
 
Oskrba starostnikov v domovih za stare je v Sloveniji precej razširjena, vendar še zmeraj 
prevladuje skrb za stare ljudi v domačem okolju. Pri svoji nalogi ravno zato nisem imela velikih 
težav pri iskanju oseb, ki skrbijo za svojca na domu. Nekoliko težje je bilo priti le do večjega 
števila svojcev. Pri izvedenih intervjujih je bila pomembna tema motivacija svojcev, kjer sem 
dobila različne odgovore, vendar je pri vseh bil skupen dejavnik ljubezen in navezanost na svoje 
starše. Ne glede na diagnozo demence, ki lahko osebo povsem spremeni, da se ničesar ne 
spominja, so sogovornice izkazale svojo navezanost na starše, za katere skrbijo. 
Tudi Mali (2010) pravi, da obstajajo različni dejavniki, ki motivirajo svojce za skrb za osebe z 
demenco. Med najpogostejšimi dejavniki so ljubezen, vdanost, empatija in občutek življenjske 
navezanosti z oskrbovanim svojcem. Takšna pomoč krepi tudi družinsko solidarnost in 
odgovornost otrok do staršev. Dve osebi sta tako povedali, da želita osebo doma obdržati do 
smrti, ravno iz stališča odgovornosti otrok do staršev.  Odločitev za skrb za osebe z demenco v 
domačem bivalnem okolju je zahtevna, saj terja od svojcev veliko mero prilagodljivosti in tudi 
sprememb v bivalnih prostorih. Pri skrbi za starostnike je vsekakor potrebno uvesti nekaj 
sprememb in bolj praktično prilagoditi njihovo okolje, kadar govorimo o osebah z demenco, pa 
gre za še bolj specifično populacijo. Svojci morajo zaradi diagnoze demence biti še veliko bolj 
previdni in se osredotočiti tudi na varnost oseb v domačem okolju. 
Svojci so se v nadaljevanju sprijaznili z boleznijo in vedo, da oseba z demenco nikdar ne bo 
več takšna kot je bila v preteklosti. Spoznali so tudi pomen dobre komunikacije z osebami z 
demenco in način pristopa k osebam ter izogibanje konfliktom. Največje breme pri oskrbi osebe 
z demenco tako nosijo svojci. Gre za težko in odgovorno delo, ki zahteva znanje o potrebah in 
ravnanju z osebami z demenco. To znanje jim omogoča, da vedo, kako se odzvati v določenem 
trenutku, kako se izogniti konfliktu ter razumeti in sprejeti osebo z demenco (Cajnko, 2016). 
Društvo Spominčica je izdalo tudi zloženko o komunikaciji z osebo z demenco, kjer svetujejo, 
kako voditi pogovor. Omenjajo A,B,C tehniko za vodenje pogovora – A: izogibanje 
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konfliktnim situacijam, kjer bolnika ne popravljamo v njegovih besedah in mu ne vsiljujemo 
svojih besed; B: uporabljamo jasne in kratke stavke, izbiramo znane in manj zahtevne teme 
pogovora, upoštevamo izkušnje svojca, uporabljamo vprašanja, ki terjajo odgovor »da« ali 
»ne«; C: ubesedimo čustva osebe z demenco, izrazimo razumevanje za njegove skrbi, 
spodbujamo njegovo dobro voljo (Spominčica, 2019). Svojci so prišli do spoznanja, da je 
osebam potreben stalni potek dneva in rutin v prostoru, brez velikih sprememb. Pomembno jim 
je, da se osebe v svojem domačem okolju znajdejo oziroma orientirajo, kar bi v nepoznanem 
okolju lahko predstavljalo težavo. Gre tudi za etično ravnanje, kjer je pomembno, da se ohrani 
takšen odnos do oseb z demenco kot je bil pred boleznijo, čim bolj ohraniti njegove navade in 
dotedanji stil življenja. Potrebno je veliko potrpežljivosti in prilagajanja (Mali, 2010).  
Bolezen kot je demenca se kaže tudi v spremenjeni osebnosti ljudi z demenco. Včasih demenca 
v medosebnih odnosih povzroči negativne spremembe. Značilno je tudi, da se osebne lastnosti 
oseb ob pojavu demence še stopnjujejo (Mlakar in Prapertnik, 2013). Sogovornice so navajale 
popolne spremembe – agresija, vzkipljivost, brez zanimanja za karkoli, slaba komunikacija, 
trma in podobno. Kogoj (2011) omenja: »vedenjske in psihične spremembe pogosto 
predstavljajo večje težave, kot sam upad kognitivnih funkcij. Skoraj vsi bolniki imajo tekom 
napredovanja bolezni vsaj enega izmed sledečih simptomov: nasilno vedenje, vznemirjenost, 
tavanje, socialno neustrezno vedenje, spolno dezinhibirano vedenje, motnje hranjenja, 
depresija, tesnobnost, apatija, nespečnost, blodnje, halucinacije«. Ob pojavu vedenjskih 
sprememb svojci prevzamejo tudi odgovornost za osebe z demenco, kar pomeni, da je potrebno 
poskrbeti za njihovo varnost v smislu prostorskega vidika. Nekatere vedenjske in psihične 
simptome lahko že iz izkušenj predvidevamo in jih celo preprečimo, če pravočasno reagiramo 
in upoštevamo pravila sporazumevanja z osebami z demenco. Prav tako v 90 % primerov oseb 
z demenco pride do osebnostnih sprememb, do vedenjskih sprememb pa do 80 % primerov 
(Kogoj, 2011).  
 
4.2 Prilagoditve stanovanj 
 
Tematika prilagoditev v stanovanju, ki je osrednja tema moje naloge, je pokazala pripravljenost 
na prilagoditve, predvsem iz varnostnega in praktičnega vidika oskrbe. Prilagoditve so se 
izvedle v različnih bivalnih prostorih – spalnica, kopalnica, kuhinja. Zaznati je bilo tudi 
nenaslovljene potrebe po prilagoditvi, ki so jih osebe izrazile. Pri tem bi predvsem izpostavili 
preureditev kopalnice v smislu zamenjave kopalne kadi za prho, kar omogoča precej bolj 
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praktično umivanje in varnejši pristop. V prostorih kopalnice je bila eni sogovornici najbolj 
pomembna izvedena prilagoditev uvedbe prhe namesto kopalne kadi. Druga sogovornica pa je 
izrazila željo po takšni spremembi, saj imajo s kadjo težave. V kopalnici so uvedli tudi stol za 
pomoč pri umivanju. Priročnik (Grdiša in Koltaj, 2014) omenja tudi konkretne pripomočke, s 
katerimi lahko ljudje prilagodijo določene prostore v stanovanju. V primeru kopalne kadi v 
kopalnici tako priporočajo namestitev zunanjega ročaja na rob kadi; kopalno desko, ki omogoča 
sedenje v kadi za lažje in stabilnejše umivanje; vrtljiv sedež, ki je kombinacija obojega 
naštetega ter ročaji v kadi, ki omogočajo varnejše sestopanje v kadi. Prav tako so ročaji 
priporočljivi tudi pri prhi in poklopni stol, ki je namenjen sedenju pod prho. Padci so 
najpogostejši prav v kopalnici, kjer je veliko vlage. Z namestitvijo opreme kot so ročaji, kopalna 
deska, stol, je kopalnica veliko varnejši prostor (Ogrin, 2018). Neustreznost kopalnice je bila 
tako v mojem primeru izražena le pri eni osebi, saj jim kopalna kad predstavlja potencialno 
nevarnost in bi jo želeli zamenjati s prho, kar bi jim omogočalo predvsem varnejše umivanje 
osebe z demenco. Dodatnih pripomočkov kot so ročaji za prijem, sogovornice niso navajale, 
kar kaže na to, da bi potencialno lahko uvedli tudi to. 
V prostorih spalnice je tudi prišlo do različnih sprememb. Svojci so uvedli spremembo sobe, v 
smislu, da sedaj oseba spi v sobi, ki je bližje svojcem. Prilagodili so tudi posteljo, ki so jo 
zamenjali z bolniško ter iz spalnice so umaknili vso pohištvo, izpraznili omare in predale. V 
dveh primerih je zaradi nepokretnosti bila potrebna tudi nabava sobnega dvigala, da lahko osebo 
sploh premaknejo s postelje. Priporočljivo je, da se iz prostorov odstranijo manjši predmeti, ki 
bi jih lahko osebe z demenco pogoltnile ali pa se kako drugače poškodovale (Cvetko, Dajčić in 
Huič, 2018). Prilagoditev postelje je primerna, saj imajo stari ljudje težave pri vstajanju zaradi 
morebitnega nizkega ležišča. Višje ležišče jim tako omogoča lažje in bolj samostojno vstajanje. 
Izpraznitev omar in odstranitev pohištva daje stanovanju več prostora za lažje gibanje in 
dostopnost, obenem pa je to tudi preventivni ukrep za osebe z demenco z vidika varnosti. 
V primeru stopnišča, so pri eni sogovornici namestili varnostno ograjo, ki osebi z demenco 
preprečuje hojo po stopnicah, da se ne poškoduje. Pri prilagoditvah luči pa so nabavili takšne, 
ki se same vklopijo in izklopijo. Priporočljiv je tudi nakup takšnih naprav, ki so opremljene s 
časovnim izklopom (Grdiša in Koltaj, 2014). Glede sprememb bivalnih prostorov tudi v 
priročniku za svojce RES je (2016) predlagajo dobro osvetlitev prostorov, odbojne nalepke na 
električnih stikalih, da so vidne tudi v temi, zavarovanje stopnic, radiatorjev, vtičnic, 
odstranitev nevarnih predmetov in tekočin v stanovanju, namestitev ograj, napisi na predalih z 
opisi vsebine. 
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Le ena izmed sogovornic je dejala, da niso spreminjali ničesar, saj bi spremembe okolja osebo 
le zmedle in bi tako imeli težave. Pomembna se jim zdi neka stalnica, da se oseba zna orientirati 
v že znanem okolju. Avtorji Cvetko, Dajčić in Huić (2018) pravijo, da stanovitnost prostora in 
opreme dajejo osebi z demenco občutek varnosti in navezanosti na prostor. Nenehne 
spremembe bi povzročile zmedenost in nemir. 
Svojci so izrazili tudi pomembnost prilagoditev ter poglavitni razlog za izvedene spremembe – 
da je lažje osebam z demenco in tudi njim samim. S prilagoditvijo okolja lahko tako vplivamo 
na kakovost življenja oseb z demenco. 
V sklopu prilagoditev okolja, je v vseh primerih šlo tudi za varnostne ukrepe, ki so jih uvedli 
oskrbovalci. V treh primerih so izklopili peč oziroma štedilnik in s tem onemogočili osebi z 
demenco, da bi karkoli sama kurila. Priporočljiva sprememba je tudi štedilnik s samodejnim 
izklopom v primeru pozabljene hrane, kar prepreči nesreče (Ogrin, 2018). Odstranili so tudi 
ovire na tleh, ki bi potencialno lahko bile nevarne oziroma bi z njimi tvegali padec osebe z 
demenco. Kadar se starejši človek sooča s težavami pri gibanju po stanovanju, je potrebno 
pregledati tveganja, ki jih predstavljajo razne ovire. Pri tem gre recimo za različne površine tal, 
nered po stanovanju, kabli, premalo svetlobe in visoki pragovi (Lipar, 2013). Dve osebi iz 
varnostnih razlogov tudi zaklepata vsa vrata, da ne bi oseba z demenco odšla sama ven iz hiše.  
Iz tega lahko razberemo, da je mogoče že z manjšimi posegi v prostor veliko narediti. Svojci se 
tudi znajdejo po svoje in prilagodijo stanovanje po svojih zmožnostih. Niso potrebni toliko 
gradbeni posegi, dovolj so le manjše prilagoditve, ki ne prinašajo s seboj toliko stroškov (Ogrin, 
2018). 
Pri tematiki tehnoloških inovacij za osebe z demenco, sta dve osebi izrazili poznavanje le teh, 
dve osebi pa le delno poznavanje tehnoloških inovacij. Ena oseba je imela izkušnjo uporabe 
SOS gumba preko telefona, ki pa so ga kasneje ukinili. Razlogi za neuporabo inovacij so bili: 
- oseba z demenco veliko stvari uniči, zato jim to ne bi koristilo;  
- oseba z demenco je nepokretna in ne more uporabljati tega;  
- niso tako seznanjeni s tehnologijo, da bi to uporabljali.  
Po mojem mnenju in pogovoru s svojci, sem dobila občutek, da niso ravno naklonjeni 
inovacijam in jim ne zaupajo. Po drugi strani pa so tudi osebe z demenco v danem primeru že 
toliko stare in svojci menijo, da to ne bi bilo za njih, saj nikdar niso bili vajeni tehnoloških 
rešitev. 
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Pri prilagojenosti stanovanj so svojci tisti, ki sprejemajo odločitve in prilagajajo stanovanja za 
osebo z demenco. Do teh odločitev jih privedejo predvsem praktične izkušnje, ki jih imajo doma 
v določenih situacijah in kjer vidijo, da bi potrebovali kakšno prilagoditev. Pomanjkljivost se 
kaže predvsem v tem, da osebe z demenco ne zmorejo same izraziti svojih želja pri spremembah 
v stanovanju. Če povzamem, pomembno je torej, da svojci sami prepoznajo potrebe ljudi z 
demenco. Osebe, ki sem jih intervjuvala tudi niso izrazile večjih pomanjkljivosti glede 
prilagoditve stanovanj, zato lahko sklepamo, da so zadovoljni s tem, kar so do sedaj spremenili 
oziroma prilagodili.  
 
4.3 Vprašanje samostojnosti in nadzora 
 
Samostojnost gibanja oseb z demenco, katerih svojce smo intervjuvali, je zelo različna. Dve 
osebi sta nepokretni in potrebujeta invalidski voziček. Oseba, ki je na invalidskem vozičku, 
potrebuje zaradi manevriranja z vozičkom tudi prilagoditve kot so razširitev vrat in odpravo 
stopnic, v primeru, da je to neustrezno. Svojci v tem primeru niso navajali neustreznosti in 
potrebnih prilagoditev, ki bi osebam omogočali lažje gibanje po stanovanju. Nepokretnim 
osebam je priporočljivo prilagoditi tudi posteljo, saj tudi Lipar (2013) pravi, da je potrebno 
poskrbeti za ustrezno posteljo, ki bo udobna in bo osebi omogočala lažje vstajanje in posedanje. 
Obe osebi, ki sta nepokretni, imata izposojeno bolniško posteljo.  
Ena oseba je zmožna hoje ob opori, dve pa lahko hodita samostojno. Osebam, ki pri hoji 
potrebujejo oporo, bi bilo priporočljivo po stanovanju namestiti razne oporne ograje in držala, 
ki bi zagotavljale oporo, samostojnejše gibanje in večjo varnost osebi z demenco. Pri osebah, 
ki lahko samostojno hodijo, svojci tudi spodbujajo vsakodnevne sprehode in spodbujajo 
njihovo aktivnost. Glede samostojnosti je že v teoretičnem delu zajeta razlaga, ki pravi, da je 
potrebno, da se svojci osredotočajo na aktivnosti, ki jih osebe z demenco še zmorejo in jih pri 
tem čim bolj spodbujajo. Pri opravilih, kjer svojci potrebujejo pomoč, si pomagajo tudi z 
osebami iz svojega okolja. 
Pri skrbi za osebno higieno, oskrbovalci pomoč pri umivanju poiščejo tudi pri drugih 
sorodnikih, največkrat omenjeni so bratje/sestre, otroci in partner. Svojcem se tudi zdi potrebno, 
da osebo spodbujajo, da čim več stvari opravi sama. Osebam z demenco prav tako želijo pustiti 
dostojanstvo, kar dosežejo s tem, da jim pustijo, da se umijejo sami, brez pomoči. 
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Rezultati so pokazali, da se dve osebi z demenco samostojno preoblačita, pri ostalih treh pa je 
potrebna pomoč oskrbovalcev ali pomoč oskrbovalke na domu. Preoblačenje je možno 
prilagoditi le v smislu pomoči, čeprav je osebam z demenco potrebno pustiti, da stvari, ki jih še 
zmorejo, opravljajo samostojno.  
Pri osebah z demenco težavo povzroča nočni spanec in oskrbovalci menijo, da je potreben 
nenehen osebni nadzor tudi ponoči. To bi bilo mogoče prilagoditi s pomočjo novih tehnoloških 
rešitev, ki bi omogočali video nadzor in podobno. Velika večina primarnih oskrbovalcev skrbi 
za svojce z demenco vsak dan, skozi ves dan. Z napredovanjem bolezni se skrb še stopnjuje, 
kar svojce dodatno obremeni. Pogosto je skrb in nadzor potreben tudi ponoči (Hvalič Touzery, 
2007). Avtorici Ljubej in Verdinek (2006) sta v svoji raziskavi prav tako prišli do spoznanja, 
da skrb za osebo z demenco zahteva celodnevno nego, podnevi in ponoči. Zavedajo se tudi, da 
je skrb za osebo z demenco na domu zahtevna, saj gre za celodnevno oskrbo, ki zahteva dobro 
organizacijo in nadzor. Pri že omenjenih tehnoloških rešitvah so na voljo senzorji gibanja, ki 
so nameščeni ob vratih in oddajajo glasovna opozorila oziroma razne alarmne naprave, ki 
svojce opozarjajo na premikanje oseb z demenco izven določenega območja. S tem bi se 
razbremenilo tudi svojce, saj bi bili pravočasno opozorjeni, da bi lahko nadalje ukrepali. 
Demenca pa je tudi specifična bolezen, ki kaj kmalu privede do zmanjšanja samostojnosti. Z 
zmanjšano samostojnostjo oseb z demenco, je potrebne več pomoči primarnih oskrbovalcev, 
kar posledično zahteva tudi večji nadzor. Iz tega razloga tudi svojci sami zaznavajo spremembe, 
ki so jih bili primorani uvesti. Gre za lastne osebnostne spremembe, spremembe pri odnosu do 
partnerja in otrok. Ena sogovornica je izbrala skrajno možnost in se tudi preselila v sosednjo 
hišo k očetu, da lahko skrbi zanj, medtem, ko mož stanuje v drugi hiši. Svojci so v pogovoru 
tudi sami spoznali, da se s to skrbjo na neki način žrtvujejo, saj je njihovo življenje v celoti 
podrejeno osebi z demenco. Eden od partnerjev sogovornice, se ni zaposlil, iz razloga, da lahko 
doma pomaga pri skrbi za osebo z demenco. Avtorici Perak in Štambuk (2013) omenjata tudi 
finančni vidik skrbi za osebe z demenco. Finančne težave so posledica ne le visokih stroškov 
oskrbe za svojca, ampak tudi prisiljenost večine oskrbovalcev v zmanjšanje svoje delovne 
aktivnosti ali števila ur, v primeru da so zaposleni. Pravita, da nekateri tudi opustijo zaposlitev 
zaradi obveznosti, ki jih imajo z oskrbo osebe z demenco. 
Tri sogovornice so tudi mnenja, da zdaj nimajo več prostega časa, kar jih precej obremenjuje. 
Primarni oskrbovalci, ki že več let skrbijo za osebo z demenco, se večkrat počutijo tudi socialno 
izolirani in osamljeni, saj se pričnejo stiki s sorodniki in prijatelji zmanjševati. Za dobro 
duševno zdravje pa je potrebno redno ohranjanje socialnih stikov (Pihlar, 2013). Težko najdejo 
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čas zase, saj oskrba osebe z demenco zahteva veliko vloženega truda in časa. Pogosto lahko 
imajo tudi občutek krivde, če želijo imeti nekaj časa zase, vendar so pri Alzheimer's Society 
(2019) izpostavili prav to, da je ne glede na vse, nujno, da najdejo čas zase.  
Obremenjenost svojcev se je kazala v tem, da so odkrito izražali preobremenjenost, saj je to 
delo naporno in zahteva tudi od njih prilagoditve situaciji. Vsekakor, celodnevna skrb za osebo 
z demenco izčrpa oskrbovalce in vodi v izgorelost. Pomoči svojcem za preprečevanje 
izgorelosti v obliki subvencioniranih počitnic, večdnevnega štiriindvajseturnega varstva na 
njihovem domu, skupnih počitnic oseb z demenco in negovalcev in podobno, še v Sloveniji 
verjetno nekaj časa ne bo (Cajnko, 2015). Bi pa država kljub vsemu morala zagotoviti 
oskrbovalcem določene ugodnosti. 
Pri prepoznavanju svojcev in drugih oseb, so sogovornice navajale, da jim v veliki večini težavo 
predstavlja povezava imen z obrazi. Orientiranost osebe z demenco v stanovanju je v danih 
primerih bila dobra, saj niso navajali posebnih težav. Ena oseba pa je navajala, da se težave 
pojavijo pri orientiranosti zunaj hiše, zato se je oseba že tudi izgubila. Cajnko (2016) je tudi 
zapisala, da demenca pri vsakem posamezniku povzroča drugačne spremembe v obnašanju, 
dejanjih, govoru. V začetku bolezni precej nihajo te spremembe, zato jih pogosto niti ne 
opazimo in ne jemljemo zares. Kasneje pride do vedno večjih sprememb, katerih pa ne moremo 
spregledati in jih zanikati. Pri tem gre tudi za znake, ki so jih opisale moje sogovornice – izguba 
spomina na nedavne dogodke, težave pri opravljanju vsakodnevnih aktivnosti, časovna in 
krajevna neorientiranost, težave pri prepoznavanju predmetov, ljudi ter osebnostne spremembe. 
Zmanjšane sposobnosti orientacije v prostoru in času so eden izmed prvih simptomov pri 
demenci. Okolje v katerem bivajo osebe z demenco pa lahko podpira ali otežuje njihovo 
orientacijo in s tem vpliva na kakovost življenja. Neorientiranost lahko povzroči stres, paniko 
in spodbudi agresivno vedenje. Specifično oblikovano okolje je torej za osebe z demenco bolj 
primerno (Cvetko, Dajčić in Huić, 2018). 
 
4.4 Pomoč svojcem 
 
Pri procesu skrbi za osebe z demenco je pomemben vidik tudi dana pomoč in podpora 
primarnim oskrbovalcem. Dve osebi sta mnenja, da jima nihče ni pomagal, dve pa nista niti 
pogrešali pomoči iz okolja. Oskrba osebe z demenco predstavlja hudo psihično in fizično 
obremenitev, iz tega razloga potrebujejo svojci veliko podpore, razumevanja, nasvetov in 
pomoči (Hvalič Touzery, 2007). Tudi Ljubej in Verdinek (2006) se strinjata, da je celotni 
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družini, ki se sooča z demenco, potrebna pomoč in podpora strokovnih služb ter pomoč 
razumevanja nastale situacije. Pomembna je tudi potrditev svojcem, da delajo prav. Vsak 
primarni oskrbovalec se prej ali slej znajde na točki, ko želi oziroma potrebuje pomoč. 
Oskrbovalci, ki imajo v tem primeru malo podpore, imajo več možnosti za stanje stresa in 
depresije (Alzheimer's Society, 2019). 
V primeru nejasnosti, so se svojci obrnili na psihiatra, zdravnika, oskrbovalko storitve pomoči 
na domu, patronažno sestro. Ramovš (2015) opiše tudi naloge patronažne službe, ki opravi 
obisk na domu: opravijo zdravstveno nego ran in preležanin; dajejo injekcije in svetujejo pri 
uporabi zdravil; svojcem svetujejo o vzdrževanju higiene osebe z demenco, svetujejo pri 
prehrani, nabavi pripomočkov ipd. Alzheimer's Disease International (2016) v primeru 
nejasnosti in informiranja priporoča obisk pri zdravniku, socialnem delavcu ali katerem drugem 
zdravstvenem delavcu.  
V primeru odsotnosti svojcev, je potrebno poiskati zamenjavo, kar pa svojcem prav tako 
povzroča nemalo težav. Ena sogovornica je dogovorjena, da jo v primeru odsotnosti nadomesti 
njena sestra. Štiri osebe pa so povedale, da se je sedaj potrebno odreči tudi dopustu na morju, 
saj jim to enostavno ne znese. Raziskava Hvalič Touzery (2009) je pokazala, da bi si svojci, ki 
skrbijo za starega človeka na domu, želeli dopust v smislu oddiha. Prav tako bi si želeli tudi 
večjo dostopnost pomoči na domu in podpore drugih sorodnikov. Dve sogovornici sta 
zaposleni, zato se še težje prilagajata procesu skrbi. Oskrba osebe z demenco je naporna in 
pogosto pomeni iskanje možnosti, kako sploh uskladiti nudenje pomoči z oblikovanjem lastnih 
vsakdanjih aktivnosti. Težava se pojavi tudi, kadar so primarni oskrbovalci zaposleni in imajo 
lastno družino (Pihlar, 2013). Ljudje z demenco potrebujejo pomoč cel dan, pa tudi ponoči. 
Javne službe, ki izvajajo pomoč in oskrbo na domu, tako ne zadostujejo. Težava se pojavi v 
popoldanskem in nočnem času ter vikendih in praznikih. V takšnih primerih so se svojci 
primorani obrniti na pomoč zasebnih servisov pomoči na domu in prostovoljcev, žal pa je to 
zasebno področje še vedno zelo neurejeno in brez ustreznega nadzora (Varna starost, b.d.). Po 
zadnjih podatkih IRSSV (2019), je pomoč na domu v popoldanskih urah zagotovljena v 136 
občinah, ob sobotah v 144 občinah ter 137 občinah ob nedeljah in praznikih, kar kaže, da se 
sistem pomoči na domu postopno prilagaja potrebam oseb z demenco. 
Svojci menijo, da država ne nudi zadostne pomoči osebam z demenco na domu in so njihove 
možnosti zelo omejene. Menijo tudi, da jim je na voljo le domsko varstvo ali pa so primorani 
naročiti storitve pomoči na domu, saj sami težko zmorejo. Sistem socialnega varstva pri nas 
onemogoča fleksibilnost in je preveč zbirokratiziran. Potrebno bi bilo zmanjšati pomen 
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institucionalne oskrbe, socialnim delavcem omogočiti večjo moč odločanja, storitve 
uporabnikov pa prilagoditi njihovim potrebam (Flaker, 2012).  Cajnko (2015) pravi, da pomoč 
v obliki celostne oskrbe na domu še ni vzpostavljena. Potrebno je še veliko dela, da bomo lahko 
govorili o celostni oskrbi na domu, predvsem pa v obliki pomoči družinam in primarnim 
oskrbovalcem, ki skrbijo za osebe z demenco. Kot primer dobre prakse s strani države pa so 
svojci omenili center za socialno delo in storitve pomoči na domu. »V Sloveniji imamo na 
področju oskrbe in nege na domu v okviru mreže javne službe, organizirano pomoč v obliki 
centrov za socialno delo, javne zavode in druge koncesionarje, ki izvajajo strokovno voden 
proces socialne oskrbe na domu« (Varna starost, b.d.). Alzheimer's Society (2019) kot oblike 
podpore v Veliki Britaniji naštejejo zdravnike splošne medicine in druge zdravstvene delavce; 
lokalne podporne skupine, ki so dober vir informacij za deljenje nasvetov  glede skrbi za osebe 
z demenco; spletni forumi, ki omogočajo diskusijo; informiranje in prilagoditve doma, ki osebi 
omogoča lažjo mobilnost ali jim pomaga ohranjati samostojnost. 
Le ena sogovornica je povedala, da je bila na predavanju oziroma izobraževanju o demenci, ki 
je potekalo v sklopu društva Spominčica, ostale pa so omenile izobraževanje preko spleta, ki 
jim je najbolj priročno, da dobijo več informacij. Pri pridobivanju znanja o demenci so se tako 
oprli predvsem na samostojno prebiranje literature. Ustrezne informacije, nasvete in podporo 
ponujajo tudi nekatere specializirane spletne strani (Pihlar, 2013).  
Svojci bi želeli osebe z demenco vključiti v kakršno koli družabništvo – predlagali so obliko 
dnevnega varstva ali pa družabništvo na domu. To bi bila ena izmed oblik razbremenitve 
svojcev. Za osebe z demenco je na voljo dnevno varstvo, s katerim tudi postopoma osebo 
pripravimo na spremembe, ki bi morda sledile in novo okolje. S tem se vsaj malo razbremeni 
svojce, ko so odsotni (Kerin, 2017). Dnevno varstvo je alternativna oblika institucionalnega 
varstva, ki je namenjena osebam, ki potrebujejo pomoč le za določeno število ur na dan. Gre 
za organizirano obliko bivanja, kjer pa velja, da se oseba vsak dan vrača domov in ne ostaja v 
instituciji. Namenjeno je predvsem osebam z blago do zmerno stopnjo demence, kadar osebe 
ne morejo biti več same doma (Spominčica, 2019). 
Kot pomoč svojcem je na voljo tudi denarni dodatek, ki pripomore k negi in potrebam oseb z 
demenco. Osebe z demenco so upravičene do dodatka za pomoč in postrežbo in v štirih primerih 
so sogovornice potrdile, da prejemajo naveden dodatek. V enem primeru pa niso bili upravičeni 
do dodatka, saj naj bi bila oseba kmečka zavarovanka in ji zato denarni dodatek ne pripada. 
Starejša kmečka populacija je izpostavljena tudi finančnim tveganjem in je zato še toliko bolj 
ranljiva skupina ljudi (Mali in Ovčar, 2010). Dodatek za pomoč in postrežbo svojci porabijo 
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različno – za čistilko; dajo drugemu sorodniku v zameno za pomoč; sofinancirajo pomoč na 
domu. Veliko finančno breme je v dveh primerih predstavljal nakup sobnega dvigala za 
nepokretne osebe, ki pa je pomemben del prilagoditve okolja, saj bi oseba brez tega bila 
popolnoma nepremična. Ena sogovornica pa je imela izkušnjo z zasebnimi storitvami na domu, 
saj je bilo težko hitro priti do storitev pomoči na domu. Večino oblik podpore ponujajo javne 
in prostovoljne službe ter so tako brezplačne. Vsak dvajseti primarni oskrbovalec, po podatkih 
EUROFAMCARE, poroča o doplačilih večjih od 50 evrov na mesec, kar znaša že 300 evrov v 
pol leta (Lamura, idr., 2008). V večini primerov je denar namenjen dodatni pomoči, ki svojcem 
predstavlja vsaj delno razbremenitev. 
Sogovornice so bile nekoliko kritične do storitev pomoči na domu, saj menijo, da je vse 
plačljivo, kar jim predstavlja velik strošek. Spletni portal Varna starost (2019) meni, da so cene 
pomoči za uporabnike dokaj ugodne, saj so subvencionirane s strani občine in velikokrat tudi 
iz proračuna Republike Slovenije, kar finančno razbremeni svojce. Pri IRSSV (2019), ki vsako 
leto analizira storitve pomoči na domu, so rezultati pokazali, da je cena že tretje leto zapored 
narasla in je v zadnjem letu raziskave, leta 2018, bila najvišja do sedaj. Prav tako so se s tem 
povišale tudi povprečne cene storitev ob sobotah, nedeljah in praznikih. Sogovornice, katere 
sem intervjuvala, prihajajo iz štirih različnih občin v okolici Maribora. Doplačila njihovih 
storitev pomoči na domu med delovniki se gibljejo med 4,53€ in 4,97€, medtem ko je v 
Mariboru cena 5,31€. Po podatkih iz leta 2018 (IRSSV, 2019), je le ena občina v Sloveniji 
zagotavljala storitve pomoči na domu brez doplačila, ostale občine pa storitev delno 
sofinancirajo. Pomemben vpliv na kakovost starih ljudi imajo tudi njihovi finančni viri. Starim 
ljudem glavni vir dohodka predstavlja pokojnina. Dohodki starostnikov so večinoma skromni, 
kar ima za posledico tudi, da so zaradi oslabljenih materialnih virov potisnjeni na rob družbe 
(Kump in Stropnik, 2009). V Sloveniji na nižanje pokojnin vplivajo tudi demografski dejavniki 
oziroma spremembe, saj se zaradi vse manjšega deleža zaposlenih spreminja razmerje med 
povprečno neto pokojnino in plačo (Vertot, 2010). Iz tega vidika se svojcem cene pomoči na 
domu ne zdijo ugodne, saj nimajo vsi teh možnosti, da bi si lahko zagotovili maksimalno število 
ur pomoči na domu. Obenem pa je povpraševanje po storitvah pomoči na domu tako obsežno, 
da mnogi ne pridejo v zadostnem času do omenjene pomoči in so primorani poiskati druge vire 
pomoči.  
Težava je tudi v omejenosti pomoči na domu, saj se jim 20 ur na teden zdi absolutno premalo. 
Ena oseba je bila kritična do Centrov za pomoč na domu, saj meni, da so le v začetni fazi in je 
potrebno, da postanejo nekaj več. Navezujem se tudi na rezultate raziskave iz Nemčije, ki je 
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bila obsežnejša in tudi tam so rezultati pokazi pomembnost prilagodljivosti pomoči. Delo 
oskrbovalcev je težje, če gre za nefleksibilen čas oskrbe na domu (Stephan, Möhler in Meyer, 
2015). Dejstvo je, da se zdi dvajset ur na teden premalo za osebo z demenco, saj ta potrebuje 
neko stalno nego, ki pa je izvajalci pomoči na domu ne zmorejo nuditi. Po raziskavi IRSSV 
(2019), ugotavljajo, da je bilo ob koncu leta 2018 na čakalnem seznamu za storitve pomoči na 
domu še 1.090 oseb. Iz tega razberemo, da vsi uporabniki, ki bi želeli oziroma so primorani 
imeti storitve pomoči na domu, ne pridejo takoj do storitev, kaj šele, da bi bilo število ur na 
uporabnika večje, saj je kadra enostavno premalo glede na takšno povpraševanje. 
Rezultati so pokazali, da svojci sami vidijo možnosti izboljšav, ki bi jih država bila potrebna 
upoštevati. Predlagajo: 
- zagotovitev pomoči na domu za vse osebe z demenco, 
- finančne spodbude in subvencije, 
- krajše čakalne vrste pri zdravnikih specialistih, 
- dvig pokojnin upokojencem.  
Oskrbovalcem, ki skrbijo za osebe z demenco je potrebno približati ukrepe, ki ohranjajo tudi 
njihovo psihološko zdravje, s pomočjo krepitve njihovega znanja o demenci, vlogi oskrbovalca 
in terapevtski komponenti (Mlakar 2017). S strani države si želijo, da bi razbremenila svojce in 
jim nudila neke ugodnosti, saj navsezadnje opravljalo težko delo. Pri Alzheimer's Society 
(2019) so mnenja, da ima skrb za osebo z demenco velik vpliv tako na mentalno kot na fizično 
zdravje neformalnih oskrbovalcev. Hvalič Touzery (2007) pravi, da je v Sloveniji malo 
možnosti za razbremenitev svojcev, ki skrbijo za osebe z demenco doma. Dostopnost začasnih 
storitev, ki ponujajo razbremenitev svojcev, je najbolj razširjena na Švedskem in v Veliki 
Britaniji (Lamura, idr., 2008). Oskrba ljudi z demenco je zahtevna in oskrbovalci oseb z 
demenco nosijo večje breme kot ga nosijo oskrbovalci, ki skrbijo za ljudi z drugimi kroničnimi 
boleznimi (Mlakar, 2017). 
Denarni dodatek v obliki dodatka za pomoč in postrežbo jim sicer ustreza, ampak so mnenja, 
da je znesek prav tako prenizek, saj jim ne pripomore veliko. Osebam z demenco je omogočena 
pravica do dodatka za pomoč in postrežbo, ki pripada vsem osebam z demenco, tudi tistim, ki 
so v institucionalnem varstvu. Predlog za omenjen denarni dodatek predpiše zdravnik (Cajnko 
2016). 
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Izkušnje svojcev s socialnimi delavci, svojci povezujejo večinoma z uveljavljanjem pravice do 
dodatka za pomoč in postrežbo. Niso imeli ravno veliko izkušenj, da bi lahko povedali več. 
Mlakar in Prapertnik (2013) sta v svoji raziskavi prav tako spoznali, da ljudje z demenco in 
njihovi svojci slabo poznajo delo socialnih delavcev. Z njimi nimajo veliko neposrednega stika 
in posledica tega je, da ne poznajo možnih oblik pomoči, ki jim jih lahko zagotovijo. Menita 
tudi, da je vzrok za nepoznavanje socialnega dela v premajhni angažiranosti socialnih delavcev. 
Glede na omenjeno, obstaja veliko področij, ki se tičejo oseb z demenco, kjer pomaga Center 
za socialno delo. Pri tem gre za: 
- področje varstva odraslih, kjer preprečujejo nasilje v družini; 
- vodi postopek odločanja o statusu in pravicah v korist oseb s posebnimi potrebami;  
- vodi postopke, povezane s postavitvijo primernega skrbnika varovancu; 
- vodijo postopke za pridobitev raznih denarnih pomoči za osebe ali njihove družinske člane;  
- osebi ali družini pomagajo pri pridobitvi enkratne izredne pomoči, če je potrebna; 
- vodi postopek v zvezi z oprostitvami plačil socialno varstvenih storitev; 
- nudi prvo socialno pomoč (posamezniku pomaga prepoznati stiske ali težave, predstavi mrežo 
in programe izvajalcev pomoči); 
- pomoč družini na domu (za določen čas nadomesti potrebo po institucionalnem varstvu). 
(Cajnko, 2016). 
Pri poznavanju društev, ki se aktivno ukvarjajo s tematiko demence, so tri sogovornice omenile 
društvo Spominčica, ena oseba pozna tudi njihov Alzheimer Cafe. Le ena oseba je povedala, 
da ne pozna društev, ki se ukvarjajo s tematiko demence. Štiri sogovornice so dejale, da niso 
obiskale nobenih podpornih društev, le ena oseba je društvo obiskala dvakrat.  
Dejstvo je, da se društva, ki so namenjena ozaveščanju o demenci, trudijo pri svojem delu in so 
razširjena po celotni Sloveniji, vendar se kljub vsemu zdi, da informacije nekako ne pridejo do 
oseb, ki bi bile potrebne pomoči. Intervjuje sem opravila v štirih različnih občinah v podravski 
regiji, ki so pretežno primestne občine. Že v tem okolju je bilo moč zaznati, da v večini poznajo 
eno podporno društvo, niso pa osebe obiskale kakšnega predavanja ali pa kako drugače vstopile 
v stik z njimi. Potrebna bi bila razširitev podpornih društev ali vsaj njihovega programa tudi na 
ruralna okolja, saj tam manjka informiranja o demenci. 
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V kratkem intervjuju z društvom Spominčica sem dobila rezultate o tem, kakšno obliko pomoči 
nudijo svojcem oseb z demenco s fokusom na prilagojenosti stanovanj. Pomembno je dejstvo, 
da so v teku razvijanja novih oblik pomoči na domu, ki bi razbremenile svojce, ki so že prej 
povedali, da se počutijo povsem preobremenjeni. Svetujejo tudi, kako prilagoditi bivanjsko 
okolje in okolico ter možnost uporabe IKT pripomočkov. Mali in drugi (2016) pravijo, da jim 
lahko tehnološka podpora in druge senzorske rešitve lajšajo oziroma dopolnjujejo oskrbo, prav 
tako pa so tudi v pomoč pri ohranjanju neodvisnosti in samostojnosti oseb. 
Pri uporabnikih opažajo težave glede razumevanja demence in sposobnosti oskrbe osebe z 
demenco na domu, kar se trudijo spremeniti z raznimi predavanji in izobraževanji. Pri tematiki 
izobraževanj ne mislimo le na izobraževanje formalnih oskrbovalcev, temveč tudi neformalnih 
oskrbovalcev. Le ti pogosto ne poznajo dovolj obstoječih virov pomoči v skupnosti, kamor se 
lahko obrnejo, pravic in načinov iskanja različnih oblik pomoči (Perak in Štambuk, 2013). 
Težave se kažejo tudi pri prilagoditvi stanovanj ter vpeljavi IKT pripomočkov, vendar 
obsežnejših odgovorov nisem dobila.  
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5. Sklepi 
 
V magistrski nalogi smo obravnavali tematiko prilagojenosti stanovanj za osebe z demenco v 
domačem okolju in jo povezali s procesom skrbi primarnih oskrbovalcev ter dano pomočjo iz 
okolja, da lahko uvedejo spremembe. Za ta namen smo v teoretičnem delu podrobneje opisali 
možnosti prilagoditve stanovanj na splošno, tehnološke inovacije za osebe z demenco, 
dolgotrajno oskrbo ljudi z demenco, s poudarkom na storitvah pomoči na domu.  
Za potrebe empiričnega dela naloge smo pridobili podatke z metodo spraševanja oziroma 
intervjuji. Z raziskovanjem smo skušali odgovoriti na dve raziskovalni vprašanji – na kakšen 
način družine prilagodijo dom za oskrbo človeka z demenco in kakšno vlogo imajo pri tem 
podporne organizacije.  
Prevladujoča skrb za stare ljudi še zmeraj poteka v domačem okolju, kjer zanje skrbijo njihovi 
svojci. Odločitev svojcev za skrb v domačem bivalnem okolju izhaja predvsem iz navezanosti 
na svoje starše in ljubezni do njih. Domače bivalno okolje pa je prav tako pomembno za osebe 
z demenco, saj imajo tam že uveden neki stalni potek dneva in rutin, pa tudi orientacija je veliko 
boljša kot v neznanih prostorih. 
Pomen samostojnosti je za vsakega človeka izredno velik, izguba samostojnosti pa prinese 
veliko sprememb v življenju. Z napredovanjem demence se zmanjšuje tudi samostojnost oseb, 
kar posledično privede do večjega nadzora s strani oskrbovalcev. V raziskavi je bilo izrazito 
izpostavljeno ohranjanje samostojnosti oseb z demenco, da osebe same opravijo vse, kar še 
zmorejo in pri tem dobijo tudi spodbudo.  
Prilagoditve stanovanj se razlikujejo glede na stopnjo samostojnosti osebe z demenco. V 
nadaljevanju podrobno predstavim ključne prilagoditve. 
Spremembe, ki so namenjene varnosti oseb z demenco, so prilagoditev kopalnice (uvedba prhe 
namesto kopalne kadi, stol za pomoč pri umivanju), prilagoditev bivalnih prostorov (umik 
pohištva, izpraznitev omar). Pomemben varnostni ukrep je varnostna ograja ob stopnišču, da 
oseba ne tvega padca ter izklop električnih naprav in peči, ki bi bile za osebo z demenco 
potencialno nevarne. Umaknili so tudi ovire na tleh, kot so preproge. Za varnost je poskrbljeno 
z zaklepanjem vrat. 
Spremembe, ki so namenjene lažji fizični oskrbi oseb z demenco so prilagoditev kopalnice (prha 
in stol za lažjo pomoč pri osebni higieni), prilagoditev postelje (zamenjava za negovalno 
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posteljo), pomoč drugih sorodnikov pri težjih obremenitvah. Praktične spremembe z vidika 
oskrbe so uvedba luči, ki se samodejno vklopijo in izklopijo; uvedba prenosnega sobnega 
stranišča; izklop električnih naprav in peči. 
Nerealizirane spremembe, so tiste spremembe, ki jih intervjuvanci želijo narediti ali so 
razmišljali o njih, pa jih (še niso uvedli). V raziskavi so bile med njimi na primer identificirane 
prilagoditev kopalnice, saj bi želeli kopalno kad zamenjati za prho; možna uvedba ograje in 
oprijemal, ki zagotavljajo oporo in več samostojnega gibanja; tehnološke naprave, ki 
omogočajo nadzor in varnost oseb ponoči in podnevi, kar bi hkrati tudi bilo dopolnilo pomoči 
svojcem. 
Prilagoditev se kaže tudi v nabavi sobnega dvigala za nepokretne osebe, kar omogoča 
premikanje osebe. Prisotna je tudi sprememba bivalnega okolja oskrbovalca, da se le ta preseli 
k oskrbovancu, z namenom večjega nadzora. V enem primeru je bila oskrbovalcem pomembna 
tudi odsotnost sprememb v domačem okolju, da se oseb z demenco ne vznemiri. 
Glavni razlog za izvedene prilagoditve je predvsem olajšanje vsakdanjika osebam z demenco 
in svojcem. Gre običajno za manjše spremembe in ne obsežnih adaptacij doma. Rezultate pri 
tem lahko povežemo s teoretičnim delom, kjer je bilo nakazano, da je največ prilagoditev 
izvedenih v smislu opreme prostora, gradbeni posegi pa so prisotni v manjši meri (Grdiša in 
Koltaj, 2014).  
Tehnološke inovacije za osebe z demenco so svojcem dokaj poznane, še najbolj SOS gumb. V 
praksi se uporabljajo v manjši meri, saj jim svojci ne zaupajo dovolj. Gre tudi za pomanjkanje 
(dostopnosti) tehnoloških rešitev, saj jih je v tujini na voljo veliko več kot pri nas, prav tako pa 
ni zaznati širšega ozaveščanja javnosti o tehnoloških inovacijah. Pihlar (2017) opisuje, da je na 
tujih tržiščih precej IKT, ki osebam z demenco pomagajo pri njihovem vsakdanu. V začetni 
fazi bolezni kot je demenca, pomagajo osebi ohranjati večjo samostojnost in podaljšajo čas pred 
morebitnim odhodom v institucijo. 
Drugo raziskovalno vprašanje se je nanašalo na vlogo pomoči podpornih organizacij pri uvedbi 
prostorskih prilagoditev. Podporna društva svetujejo svojcem glede konkretnih prilagoditev 
doma in možnosti uvedbe IKT. Pri vpeljavi le teh pa zaznavajo kar nekaj težav. Svojci lahko 
pomoč poiščejo tudi pri društvih, ki se aktivno ukvarjajo s tematiko demence in jim nudijo 
svetovanje, usposabljanja in možnost vključitve v skupine za samopomoč. Rezultati raziskave 
pa so pokazali, da so svojci mnenja, da dobijo premalo informacij s strani društev in organizacij. 
Pomembno je tudi zavedanje, da so društva običajno locirana v večjih mestih, območje ruralnih 
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okolij pa je tako nekoliko zapostavljeno in nima razvitih storitev v omenjenem okolju. 
Primarnim oskrbovalcem so v največjo pomoč pri oskrbi njihovi partnerji in ostali sorodniki. 
Oskrbo si lajšajo tudi s pomočjo storitev pomoči na domu, ki je razširjena v veliki meri. S to 
storitvijo pa povezujejo tudi večje finančne izdatke, česar pa si vsi ne zmorejo privoščiti. 
Problematika pomoči na domu je tudi v zasedenosti storitev, kar privede do tega, da so svojci 
primorani poiskati tudi druge vire pomoči iz svojega okolja.  
Država ne nudi zadostne pomoči osebam z demenco na domu in njihovim svojcem. Želijo si 
več finančnih spodbud in zagotovitev pomoči na domu za vse osebe z demenco. 
Izkušnje svojcev s socialnimi delavci so minimalne, saj skorajda nimajo medsebojnega stika. 
Svojci so mnenja, da so socialni delavci prisotni le v okviru birokracije, kadar se je potrebno 
obrniti na center za socialno delo za kakšno denarno pomoč. V teoretičnem delu so opisane 
vloge socialnih delavcev v povezavi z osebami z demenco, ki kažejo, da je kljub vsemu 
potrebno medsebojno sodelovanje vseh akterjev. Rezultati so pokazali, da oskrbovalci 
večinoma niso imeli veliko opore iz okolja, zato so se bili primorani znajti sami. Sami so 
povedali, da so znanje dobili pri prebiranju literature in na spletu, konkretnih navodil glede 
primerne prilagoditve bivalnega okolja za osebe z demenco pa niso dobili nikjer. Na podlagi 
vidika oskrbovalcev glede podpore društev in socialnih delavcev, sklepamo, da je potrebno več 
angažiranja z vseh strani, da postane tematika oskrbe oseb z demenco na domu bolj 
prepoznavna. 
Omenjene sklepe sem oblikovala na podlagi šestih intervjujev, kar nam daje le delni vpogled v 
kompleksno problematiko. Kritika uporabljene metodologije je prav v majhnem številu 
intervjujev, da bi lahko rezultate posplošili in iz tega dobili splošne ugotovitve. Pomembno bi 
bilo vključiti tudi pogled socialnih delavcev, da ugotovimo, kaj je razlog za takšno minimalno 
sodelovanje med njimi in primarnimi oskrbovalci oseb z demenco na domu.  
Za zaključek velja omeniti, da je pri oskrbi oseb z demenco veliko tudi pozitivnih strani, ne le 
negativnih kot se morda zdi na prvi pogled. Sem spadajo pridobivanje novih znanj in 
nadgradnja že obstoječih, obenem pa tudi krepi družinske odnose. Pomembno je tudi zavedanje, 
da ob tem poteka skrb za osebo, ki nam je pomembna in imamo z njo vzpostavljeno neko 
čustveno vez (Alzheimer's Society, 2019). Primarni oskrbovalci so tisti, ki nase prevzamejo 
opravilo prilagoditev stanovanja, zato je pomembno, da sami prepoznajo potrebe oseb z 
demenco in uvedejo primerne prilagoditve. Zavedati pa se je potrebno, da skrb za osebo z 
demenco ni le v domeni neformalnih oskrbovalcev, ampak so za skrb odgovorni tudi skupnost, 
država in družba kot celota (WHO, 2019).   
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6. Predlogi 
 
- Usposabljanje primarnih oskrbovalcev za nego in skrb osebe z demenco. 
- Vztrajno ozaveščanje javnosti o demenci, kar pripomore k zgodnjemu odkritju 
diagnoze in zmanjševanju stigme (predvsem preko medijev – radijske postaje, 
televizija, plakati, letaki). 
- Načrti za razvoj celostne pomoči osebam z demenco na domu in njihovim svojcem, ki 
bi vključevali vidike prostorske prilagoditve. 
- Večja prepoznavnost dnevnih centrov, da bi svojci oseb z demenco bili s tem bolj 
seznanjeni in bi pripomoglo k njihovi razbremenitvi. 
- Več oblik občasnega, večurnega varstva oseb z demenco, ki bi vsaj za določen čas 
dneva razbremenile svojce (tudi ob dela prostih dnevih). 
- Ljudem približati tehnološke rešitve, da jim bodo začeli bolj zaupati ter jih uvedli v 
svojo oskrbo. 
- Obvezna in zagotovljena pomoč na domu za osebe z demenco, ki bivajo doma. 
- Financiranje pomoči na domu v celoti s strani države ali pa vsaj cenovno ugodnejše. 
- Financiranje posodobitev doma in pripomočkov za oskrbo oseb z demenco. 
- Večja angažiranost države, da ceni delo primarnih oskrbovalcev in prepozna skrb. 
- Ugodnosti za primarne oskrbovalce, ki bi jih razbremenile (finančno, psihično), da se 
prepreči možna izgorelost in izčrpanost svojcev. 
- Večja prepoznavnost in poznavanje delovanja podpornih društev. 
- Razširitev programa podpornih društev na ruralna območja. 
- Večja angažiranost socialnih delavcev, da se približajo primarnim oskrbovalcem, ki 
skrbijo za osebo z demenco na domu.  
- Ozaveščanje javnosti o pripomočkih, ki bi osebam z demenco olajšali vsakdan. 
- Ozaveščanje javnosti o informacijskih in komunikacijskih tehnologijah. 
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8. Priloge 
 
Priloga 1: Vprašalnik 
 
PRIMARNI OSKRBOVALCI 
1. ZAČETEK BOLEZNI 
Kako ste prišli do spoznanja, da je vaš svojec zbolel za demenco? Kdaj so se začeli pojavljati prvi 
znaki? 
Kako ste prišli do diagnoze? Kako ste sprejeli diagnozo? 
Jemlje oseba z demenco kakšna zdravila za to? 
Kako ste vedeli, kako oziroma na kakšen način je potrebno skrbeti za osebo z demenco? Ste bili na 
kakšnih izobraževanjih, predavanjih na to temo? Kje ste dobili največ informacij za skrb človeka z 
demenco na domu? 
Kako se je oseba z demenco osebnostno spremenila? 
Ste doma spremenili kakšne stvari – od tehničnih zadev do morda le sprememb navad celotne družine 
ali spremembe navad le določenih članov družine? Kaj bi morda lahko še spremenili/prilagodili – 
želje? So se pojavljale kakšne težave z orientacijo v stanovanju?  
Če se še osredotočimo na bivalne prostore, kaj konkretno ste spremenili/prilagodili? 
Poznavanje tehnoloških inovacij za osebe z demenco – SOS telefon (že slišali ali ga morda 
uporabljate?), razne elektronske naprave, ki se same ugašajo (luči, štedilnik, ipd.)? Bi želeli kaj od 
tega uporabljati? 
 
2. TRENUTNO STANJE 
Kako dejansko poteka vaš vsakdan? Lahko podrobno opišete? 
Kdo osebi v največji meri pomaga? Kdo pripravlja hrano/skrb za higieno/ preoblačenje, ipd. ? Imate 
delo razporejeno med več članov družine? 
Na katerem področju se vam zdi, da ima sorodnik z demenco največ težav pri vsakodnevnih 
aktivnostih? 
Se poslužujete morda tudi pomoči na domu oziroma bi si želeli tega ali vse zmorete sami? 
Zakaj ste se odločili za skrb in nego osebe z demenco na domu? Zakaj ne na primer v kakšni instituciji 
oziroma v domu za stare? V kakšnem primeru bi se odločili za to, da bi osebo z demenco »poslali« v 
institucionalno varstvo? 
Zagotovo je demenca prinesla v vaše življenje tudi kakšne spremembe. Mi lahko poveste kaj o tem? 
(Za kakšne spremembe gre? Kako ste živeli prej in kako je sedaj?) 
Dobiva oseba z demenco oziroma vi tudi kakšen denarni dodatek? Za kaj ga v največji meri namenite? 
(V povezavi s skrbjo za osebo z demenco) 
Koliko časa vam vzame skrb za osebo z demenco na domu oziroma ali je to celodnevna skrb? 
Navsezadnje pa me zanima tudi, ali uspete razporediti svoj čas tudi tako, da imate vi kaj prostega časa 
zase? Se počutite kdaj tudi sami preobremenjeni?  
Kaj pa v času dopustov? Kdo v tem času skrbi za osebo doma, kadar vas dlje časa ni?  
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Kaj bi svetovali drugim ljudem oziroma svojcem, ki se znajdejo v podobni situaciji kot vi? Kaj lahko 
svetujete, da je pomembno, da storijo najprej? (Ali gre za iskanje kakšnih informacij, skupine za 
samopomoč, prilagojenost manjših stvari v stanovanju, ipd. ?) 
 
3. POMOČ DRUŠTEV, CSD, VLOGA DRŽAVE 
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kakšno pomoč? Kaj bi rabili, da bi bila skrb lažja 
oziroma kaj ste pogrešali pri tem? 
Ste obiskali tudi kakšna društva, da bi se pozanimali o demenci in skrbi za osebo s to diagnozo?  
Poznate kakšna društva, ki aktivno delujejo na področju demence v vašem okolju?  
Menite, da bi država lahko kaj spremenila/izboljšala na področju dela oseb z demenco oziroma 
nudenja pomoči osebi z demenco na domu? Bi lahko morda naredila kaj več za to, da bi se več družin 
odločalo skrbeti za osebo z demenco na domu?  
Ste v povezavi s skrbjo za osebo z demenco sodelovali tudi s socialnimi delavci? Ste se obrnili tudi na 
CSD ali kakšno drugo ustanovo, kjer bi potrebovali pomoč ali nasvet socialnih delavcev? 
 
 
DRUŠTVO SPOMINČICA: 
Na kakšen način nudite podporo primarnim oskrbovalcem oseb z demenco na domu? 
V kolikšni meri se svojci sami obrnejo na vas za kakšne informacije? 
Katere so tiste informacije, ki svojce najbolj zanimajo v povezavi s skrbjo za osebo z demenco na 
domu? 
Svetujete svojcem tudi kaj na področju prilagoditve stanovanj oziroma ali se svojci sami zanimajo za 
to? 
Katere ključne težave opažate med svojimi uporabniki glede bivanja na domu in bivalnih prostorov? 
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Priloga 2: Vprašalnik A 
 
1. ZAČETEK BOLEZNI 
Kako ste prišli do spoznanja, da je vaš svojec zbolel za demenco? Kdaj so se začeli pojavljati prvi znaki? 
/Prvi znaki so se začeli pojavljati predvsem po operativnem posegu očeta na jetrih./(A1) Takrat je /začel 
pozabljati, ali je jedel ali ne. Potem je pozabljal, ali je oblečen ali ne. Velikokrat tudi ni vedel, koliko ima 
otrok/(A2). Mislim, da so to bli tisti prvi znaki. /To pa je bilo, ko je bil star 85 let, to se pravi, leta 2016/(A3).  
Kako ste prišli do diagnoze? Kako ste sprejeli diagnozo? 
/Ja, demenco že ima določeno kot diagnozo/(A4). /Ko sem jaz spoznala, da je nekaj narobe, sem šla k splošnemu 
zdravniku/(A5). /Splošni zdravnik mi je potem predlagal, da pokličem dr. Gamsetovo/(A6). /Jaz sem jo poklicala, 
ona je prišla na dom – dala ga je na slikanje možganov, kjer se je opazilo, da ima te bele lise in postavila 
diagnozo demence./(A7) 
/Diagnozo sem sprejela težko, zelo težko./(A8)/ Takrat se dejansko spremeni vse – on rabi 24-urno varstvo/ (A9), 
/čeprav recimo pri nas še ni tako hudo, ker on še vseeno ponoči spi in ne hodi naokrog/(A10). Parkrat se je 
zgodilo, da je rekel, da ga ponoči neka črna ženska not gleda, potem sem jaz šla dol in sem mu povedala in 
pokazala, da ni nikogar in bila par ur z njim, da je zaspal. Drugi dan je že bilo vse v redu, se nič od tega ni 
spomnil. /Tudi zdaj pred kratkim sem poklicala spet psihiatrinjo, ker bi rada imela neko pomoč za očeta, pa bo 
ona povedala, kaj bi bilo najbolj primerno/ (A11). /Zdi se mi, da on preveč spi in bi rabil pravzaprav nekoga za 
družbo, ker je preveč sam/ (A12). /Jaz sem tukaj gori, kuham, grem tudi po desetkrat dol k njemu dopoldan, 
ampak ne morem bit skoz z njim/(A13). /Rada bi, da bi nekdo bil več časa z njim in probali bi nekaj/(A14). 
/Predlagali smo mu tudi, da bi morda dvakrat na teden šel v Dom Danice Vogrinec, da bi tam bil v dnevnem 
varstvu. Tam ima tudi svojo sestro/(A15), /ampak tega ni hotel. Nikakor noče it./(A16)/ Zato bi mogoče probali, 
da bi kdo vsaj dvakrat, trikrat na teden za uro ali dve prihajal in da vidimo, če bi mu to odgovarjalo./(A17) 
/Čeprav bo ful težko, ker ima on od vsega najraje mir in spanec. Predvsem mir, mir, mir./(A18) 
Jemlje oseba z demenco kakšna zdravila za to? 
/Ja, Asentro jemlje, ampak to je samo za umiritev ob večerih, nič druga./(A19) /Za druga zdravila prav za 
demenco, so mi rekli, da je brez veze./(A20) /Nočem mu dajati takih tablet. On že zdaj preveč spi, kaj bi šele bilo, 
da bi mu dajala to.. potem bi tak 24 ur na dan spal./(A21) 
Kako ste vedeli, kako oziroma na kakšen način je potrebno skrbeti za osebo z demenco? Ste bili na 
kakšnih izobraževanjih, predavanjih na to temo? Kje ste dobili največ informacij za skrb človeka z 
demenco na domu? 
/Na predavanjih nisem bla/(A21a), šla sem k zdravniku/(A22), /Spominčici/(A23), /naročila sem si tudi knjigo 
RESje/(A24), /prebrala sem si na internetu/(A25). /Pa kontaktirala sem jih tudi po telefonu./(A26) Drugače pa 
/vem kak je, vem, da morem jaz stopit v njegov svet, ne on v mojega. Da ne more se on vrniti zdaj normalno v to, 
kar je blo./(A27)  
Kako se je oseba z demenco osebnostno spremenila? 
/Popolnoma se je spremenil./ (A28) /On zelo malo govori, zanima ga nič, trmast je, vase zaprt./(A29) /Pred tem 
pa ni bilo tako./(A30) /Pa ta njegov mir, rabi le mir./(A31) 
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Ste doma spremenili kakšne stvari – od tehničnih zadev do morda le sprememb navad celotne družine ali 
spremembe navad le določenih članov družine? Kaj bi morda lahko še spremenili/prilagodili – želje? So se 
pojavljale kakšne težave z orientacijo v stanovanju?  
Ja, naredli smo tak – ker /on stanuje dejansko v svoji etaži/ (A32), /smo mi izklopli peč/(A33), /da on ne more 
kuriti./(A34) /Ven smo pobrali tudi vse tepihe/(A35), /da se ne more spotakniti/(A36), /namesto bane (kad), smo 
naredili tuš kabino/(A37), kjer /ima tudi stol, na katerega se usede, in ko pride iz kabine, ima zopet drug stol, da 
se usede in uredi./(A38)/ Naredili smo tudi varnostno ograjico/(A39), /da ne more priti po stopnicah eno 
nadstropje višje/(A40) /in zaklepamo vsa vrata, absolutno./(A41) /Odprto pustimo teraso, da se lahko tam giblje 
nemoteno./(A42) 
/Oče sedaj tudi spi v drugi sobi, prejšnja soba je bila ob glavni cesti, sedaj pa spi v sobi, ki je bližje 
hodnika./(A43) /Tako ga tudi jaz lažje slišim, kadar hodi ponoči na stranišče in podobno./(A44)  
/Zaenkrat se niso pojavljale težave z orientacijo/(A45) – ve, kje je stranišče, kje je soba. 
Poznavanje tehnoloških inovacij za osebe z demenco – SOS telefon (že slišali ali ga morda uporabljate?), 
razne elektronske naprave, ki se same ugašajo (luči, štedilnik, ipd.)? Bi želeli kaj od tega uporabljati? 
/Ja, točno, luči smo mu doli še uredili na senzor/(A46), /da je lažje./(A47) /Mislim, to je mala stvar, ampak je 
pomembna./(A48) /Poznamo pa tudi te naštete inovacije/(A49), /ampak zaenkrat se še za to nismo odločli/(A50), 
ker pač /jaz skrbim za njega, ker sem v hiši. Če bi bil on sam, pa sam tako ne more bit, bi bilo drugače./(A51) 
/Za to pa se nismo odločli, ker oče v kratkem času uniči vse, tudi na televiziji preklaplja vse povprek, tak da 
zaenkrat ne./(A52) 
 
2. TRENUTNO STANJE 
Kako dejansko poteka vaš vsakdan? Lahko podrobno opišete? 
/Zjutraj ob pol osmih mu dam zajtrk,/(A53) /potem gre on nazaj počivat./(A54) /Okoli desetih, pol enajstih se 
umijeva – no, umije in uredi se sam./(A55) /Potem pa greva v dnevno sobo, tam se obleče./(A56) /Tudi to mu 
pustim, da sam naredi,(A57) /razen recimo, če vidim, da roke ne more dobit v srajco in podobno./(A58) 
/Kupujem mu vedno take majice, da jih ni potrebno vleči čez glavo./(A59) /Trudim se, da ga počakam/(A60) in 
/mu pustim, da čim več naredi sam./(A61) /Potem greva za kakšne pol ure, če le želi, na teraso./(A62) /Ob opori 
ograje on tam hodi in sedi na stolu./(A63) /Okoli dvanajstih naredim kosilo/(A64) in /kasneje gre počivat./(A65) 
/Ob dveh mu dam kavo in kekse, ob štirih dobi sadje./(A66) /Popoldan ga še tudi poskušam spraviti ven, da 
greva na teraso./(A67) /Hiše ne zapušča,/(A68) /razen, če gre k zdravniku./(A69) /Okoli šestih pride vsak drugi 
dan tudi moja sestra in pomaga pri umivanju,/(A70). /Ob pol sedmih naredim večerjo,/(A71) /po tem pa umije 
zobe, gleda televizijo/(A72), /kasneje med osmo in pol deveto pa gre spat./(A73) 
Kdo osebi v največji meri pomaga? Kdo pripravlja hrano/skrb za higieno/ preoblačenje, ipd. ? Imate delo 
razporejeno med več članov družine? 
/Jaz, vse jaz, hčerka torej./(A74) /Sestra mi tudi pomaga,(A75) /pride ga umit/(A76) /in zdravnika ima ona 
prek/(A77), /saj tega ne zmoremo več sami./(A78) 
/Zaenkrat je tako, da vodo mu naredimo, tušira pa se sam/(A79), /drug pa stoji pred vrati./(A80) /Vseeno smo mu 
neko dostojanstvo še pustili/(A81), /da ima zasebnost/(A82) in /mu le govorimo, kaj naj stori, dokler se sam ne 
obleče in pride ven iz kopalnice že oblečen./(A83) 
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Na katerem področju se vam zdi, da ima sorodnik z demenco največ težav pri vsakodnevnih aktivnostih? 
/Mislim, da komunikativnost. Pogovor z nekom, da bi mel neko voljo sploh./(A84) /Nima veselja nobenega./(A85) 
/Vse ostale stvari še nekako, ne bi mogla rečt, da mu moči tak hitro upadajo./(A86) /Tudi prepozna nas še vse, s 
tem nima težav./(A87) /Mu pa manjka ta socialni vidik./(A88) /Stavki so kratki, tak čisto osnovne stvari se lahko 
menimo z njim, če le gre./(A89) /Malo ima težav tudi s hojo, vendar pravi, da noče palice./(A90) /Tako ga 
pustimo, da hodi sam po stanovanju/(A91), kje zunaj pa sigurno ne./(A92) 
Se poslužujete morda tudi pomoči na domu oziroma bi si želeli tega ali vse zmorete sami? 
/Ravno zdaj razmišljamo to, da bi neko pomoč na domu vzeli./(A93) /Imamo pa tudi gospo, ki mu hodi vsak teden 
dve uri čistit stanovanje./(A94) /To gospo bi nekako probali prosit, da bi prihajala tri ali štirikrat na teden za 
kakšno uro, dve, da bi z njim probala karte igrat in kaj takega./(A95) /Hiše oče ne bo zapustil, na sprehod ne bo 
šel, v dnevno varstvo tudi ne/(A96), /pa tudi nas odslavlja, naj gremo raje gor, kot pa da smo doli z njim./(A97) 
/To gospo zdaj oče pozna, zato bi mogoče bilo dobro, da bi ona to poskusila, če bo šlo./(A98) /Drugače on 
odklanja ljudi./(A99) 
Zakaj ste se odločili za skrb in nego osebe z demenco na domu? Zakaj ne na primer v kakšni instituciji 
oziroma v domu za stare? V kakšnem primeru bi se odločili za to, da bi osebo z demenco »poslali« v 
institucionalno varstvo? 
/Enostavno povedano zato ne, ker se mi smili./(A100) /Trudim se, da še to nekako usklajujemo/(A101), /zato ker 
nas on še vse pozna./(A102) /Drugo bi bilo, če on ne bi več vedel, kje je in nič./(A103) Res pa je, da /imamo tudi 
vloženo prošnjo v Domu Danice Vogrinec, za vsak primer/(A104), /če bi se stanje tako alarmantno 
poslabšalo./(A105)  
Zagotovo je demenca prinesla v vaše življenje tudi kakšne spremembe. Mi lahko poveste kaj o tem? (Za 
kakšne spremembe gre? Kako ste živeli prej in kako je sedaj?) 
Dejansko.. /vsa ta leta sem se tudi sama osebnostno spremenila/(A106), /ker je to le ena velika skrb/(A107), /ena 
velika odgovornost./(A108) /Tudi jaz ne zapuščam hiše, res redkokdaj, če grem k zdravniku ali kak večji 
nakup./(A109) /Tudi v odnosu do partnerja se spremeniš./(A110) /Tudi pri odnosu do otroka so 
spremembe/(A111), ker /recimo sina ni doma/(A112), /jaz pa tudi ne morem kadarkoli k njemu v 
Ljubljano./(A113) /Jaz ne morem pustiti očeta nič samega./(A114) /V glavnem, sebe žrtvuješ za njegovo 
življenje./(A115)  
Dobiva oseba z demenco oziroma vi tudi kakšen denarni dodatek? Za kaj ga v največji meri namenite? (V 
povezavi s skrbjo za osebo z demenco) 
/Ja, ata dobi nekih 140 eurov./(A116) Zdaj bom tak povedala, /pri nas niti ni finančno kritično/(A117), /ker oče 
ima svojo pokojnino/(A118), tako da /ta denar porabimo za čistilko/(A119), /ostalo pa šparamo./(A120) 
Koliko časa vam vzame skrb za osebo z demenco na domu oziroma ali je to celodnevna skrb? 
/Celodnevna, absolutno. Ponoči in podnevi./(A121) 
Navsezadnje pa me zanima tudi, ali uspete razporediti svoj čas tudi tako, da imate vi kaj prostega časa 
zase? Se počutite kdaj tudi sami preobremenjeni?  
/Ne, žal ne./(A122) /Edino kak prosti čas mi ostane zvečer, ko gre oče spat, jaz se stuširam in grem v posteljo, pa 
kako knjigo preberem./(A123) /Se počutim sama absolutno preobremenjena./(A124) 
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Kaj pa v času dopustov? Kdo v tem času skrbi za osebo doma, kadar vas dlje časa ni?  
/Sestra pride./(A125) /Ona je profesorica in ima počitnice poleti, tako da gledam, da greva na dopust 
takrat./(A126) /Če pa grem z možem na kakšen pregled v Ljubljano in sestra ne more zaradi službe, pa rečem 
tudi gospe Ivani (čistilki), če lahko ostane malo dlje, dokler ne pride sestra./(A127) /Ta gospa je doma štiri hiše 
stran od nas, včasih je delala tudi v enem domu za stare in smo zelo zadovoljni z njo./(A128) 
Kaj bi svetovali drugim ljudem oziroma svojcem, ki se znajdejo v podobni situaciji kot vi? Kaj lahko 
svetujete, da je pomembno, da storijo najprej? (Ali gre za iskanje kakšnih informacij, skupine za 
samopomoč, prilagojenost manjših stvari v stanovanju, ipd. ?) 
/Najprej moreš sam s sabo razčistit, če je ta ljubezen do tega človeka tako močna, da lahko to zdržiš./(A129) 
/Dostikrat sem sama tudi razmišljala, če bom lahko sama zmogla./(A130) /Kot prvo mi je to, da se zavedam, da 
mi je oče,/(A131) /kot drugo, to, da me še pozna/(A132) /in to, da se mi enostavno smili./(A133) /Ne, da bi zdaj 
jaz mislila, da bo v domu ne vem kaj narobe/(A134), /ampak tako kot jaz skrbim za njega doma, tega ne bo 
nikjer./(A135) /Tudi psihično je to velik napor/(A136), /tu se dejansko odpoveš skoraj vsemu./(A137) /Ne moreš 
si privoščit, da bi rekel, da zdaj pa grem s kolegico na kavo, v trgovino./(A138) /Potrebna je tudi dobra 
organizacija/(A139) /in neka pomoč, absolutno./(A140) /Sam tega ne zmoreš./(A141) /Meni je prej ogromno mož 
pomagal/(A142),  /zdaj ga pa niti nočem več v to vmešavat (A143),  /tudi zaradi njegovega zdravstvenega 
stanja./(A144) /Res pa je, da mi kljub vsemu priskoči na pomoč, če je kaj nujnega./(A145) /En sam človek se 
potem res odpove vsemu zaradi te skrbi za dementnega./(A146) 
 
3. POMOČ DRUŠTEV, CSD, VLOGA DRŽAVE 
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kakšno pomoč? Kaj bi rabili, da bi bila skrb lažja 
oziroma kaj ste pogrešali pri tem? 
/Podpore nisem dobila,/(A147) ker je tudi /razen to, da sem poklicala psihiatrinjo/(A148) /in bila pri 
zdravniku/(A149), /v nekih institucijah nisem iskala pomoči./(A149a) /Koliko sem se jaz pozanimala, razen 
pomoči na domu, druge pomoči ni/(A150) – /ali imaš pomoč na domu ali pa daš človeka v dom. Drugega 
dejansko ni/(A151), /drugi pa govorijo o tem, da bi naj star človek bil čim dlje v domačem okolju./(A152)/ Doma 
pa mu dejansko ne more nihče pomagat kot ti sam/(A153) /ali pa CSD/(A154), /ki ti pošilja to pomoč na 
domu./(A155) /Moj oče pa je tudi tak da odklanja vsakega drugega človeka od sebe, zato je še težje./(A156) 
Poznate kakšna društva, ki aktivno delujejo na področju demence v vašem okolju?  
/Ja, Spominčico poznam, to je tam./(A157) /Pa kako se že reče, ta Alzheimer… Alzheimer Cafe, ja./(A158) 
Ste obiskali tudi kakšna društva, da bi se pozanimali o demenci in skrbi za osebo s to diagnozo? Recimo 
Spominčico, če ste jo že omenili? 
/Ja, dvakrat sem bila./(A159) /Enkrat sem bila celo v Izoli, ko sem bila na dopustu pa sem šla tja na neko 
predavanje./(A160) /Je bil tam en doktor iz nevrološkega oddelka iz Ljubljane tudi, ki dela veliko na tej 
preventivi in da bi se čimprej odkrila diagnoza./(A161) /Predvsem sem šla zato, da si lahko izmenjaš kakšna 
mnenja./(A162) /Po drugi strani pa ti nimajo kaj novega za povedat/(A163), /svetujejo ti pač mirne živce./(A164) 
/Tam ob kavi pač predvsem druga mnenja poslušaš, kaj drugi naredijo/(A165).. /in drugi nič kaj drugače ne 
delajo kot jaz sama, da bi se lahko kaj novega naučila./(A166) 
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Menite, da bi država lahko kaj spremenila/izboljšala na področju dela oseb z demenco oziroma nudenja 
pomoči osebi z demenco na domu? Bi lahko morda naredila kaj več za to, da bi se več družin odločalo 
skrbeti za osebo z demenco na domu?  
Jaz mislim, da bi bilo to super, da bi se recimo nekam že uzakonilo, da bi vsi ti dementni ljudje.. ja, naj ostanejo 
čim dalje doma, /ampak ni samo to, da država tistih 140 eurov da/(A167), /ker to če gledamo iz finančnega 
vidika, ne nadomesti kaj veliko./(A168) /Predvsem bi bilo potrebno zagotoviti, da ti ljudje, ki ostajajo doma in ne 
grejo v dom, da imajo nekoga za druženje./(A169) /Da bi nekdo prihajal na dom./(A170) /Mislim, da so ti ljudje 
vseeno nekako odrinjeni./(A171) /Pri nas je to vseeno drugače, ker sem jaz doma/(A172), /koliko pa je takih 
ljudi, ki nimajo nikogar in dementen človek ne more biti sam, niti uro sam./(A173) /To so ljudje, ki so sila 
nepredvidljivi, ne moreš vedeti, kaj bo naredil./(A174) /Država bi tako morala zagotoviti neko pomoč na domu 
za vse osebe z demenco/(A175), /ne da bi se to prosilo in še plačevalo./(A176) /Mi sami smo finančno 
zmožni/(A177), vendar, /da bi recimo mogli plačevati človeka za 8 ur na dan, to ne bi šlo skozi./(A178) /Jaz sem 
tudi klicala Center za pomoč na domu/(A179) in /so rekli, da imaš pravico do 20 ur pomoči na teden./(A180) /To 
pa ni nič./(A181) /Zdaj pa, da je človek še sam doma, to je neizvedljivo./(A182) /Država pa tudi.. s tem, da 
namesto 10, naredijo 50 domov za stare, s tem nič ne rešijo, nič./(A183) 
Ste v povezavi s skrbjo za osebo z demenco sodelovali tudi s socialnimi delavci? Ste se obrnili tudi na CSD 
ali kakšno drugo ustanovo, kjer bi potrebovali pomoč ali nasvet socialnih delavcev? 
/Ne, nisem sodelovala/(A184), /razen to, da smo oddali prošnjo za v dom, če bi kdaj potrebovali mesto v 
domu./(A185) 
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Priloga 3: Vprašalnik B 
 
1. ZAČETEK BOLEZNI 
Kako ste prišli do spoznanja, da je vaš svojec zbolel za demenco? Kdaj so se začeli pojavljati prvi znaki? 
/Leta 2014/(B1), ko je na primer, /če si ga vprašal, kje je doma, rekel, da v Dvorjanah. Tam pa je bil doma kot 
otrok./(B2) [dolga tišina, solze v očeh, jok] /Potem je začel imena zamenjevat – mene je recimo klical za sestro 
ali pa za mojo mamo./(B3) Potem pa je /dobil privide, da vidi kače in da ga nekaj pika, potem pa je kričal. 
Včasih je zunaj pred hišo stal in kričal, da so ga še sosedje slišali./(B4) Potem /sem hčerki, ki je medicinska 
sestra v UKC Maribor, rekla kaj naj naredim/(B5), in potem /smo poklicali psihiatra, ki nas je pozval na 
pregled./(B6)/Rekel je, da je vaskularne demence trideset vrst in zato je težko postavit neko diagnozo./(B7) 
/Vsaka bolezen ima svoje stranske učinke in on je pač mel privide./(B8) Ampak /vedno se je tak stopnjevalo.. 
čeprav je bil doma, je govoril, da gre zdaj domov in podobno./(B9) /Potem pa ga je nekajkrat tudi kap in je bilo 
eno z drugim povezano vse, da se je tako začelo./(B10) Nato pa si je /zlomil še kolk in ostal v postelji oziroma na 
vozičku./(B11) 
Kako ste prišli do diagnoze? Kako ste sprejeli diagnozo? 
Ja, sej veste kak je.. /ko je on začel pozabljati, in ko je zdravnica rekla vaskularna demenca, kar je tudi značilno, 
da pride po več kapeh, ni luštno, ne./(B12) /Je to zelo težko sprejet./(B13) [solze v očeh] 
Jemlje oseba z demenco kakšna zdravila za to? 
/Ja, dobil je zdravila, dvojne tablete,/(B14) /ki so pa bile premočne./(B15) /Dozo smo tako zmanjšali na 
minimum./(B16) /Ampak dajemo vsako večer, more redno dobivat./(B17) 
Kako ste vedeli, kako oziroma na kakšen način je potrebno skrbeti za osebo z demenco? Ste bili na 
kakšnih izobraževanjih, predavanjih na to temo? Kje ste dobili največ informacij za skrb človeka z 
demenco na domu? 
/Ne, nič nismo bli nikjer/(B18). /Razen to, kaj sem bla pri zdravnici/(B19) /in s hčerko sodelovala./(B20) /Nikdar 
pa očetu nismo dali vedeti, da narobe govori. Pač smo ga poslušali in ga ne prekinjali. Sprejemali smo ga, kot 
je./(B21) /Vedno smo mu dajali odgovore, katere bi rad slišal, da ga nismo vznemirjali./(B22) 
Kako se je oseba z demenco osebnostno spremenila? 
Veš, on je tak…/odvisno od dneva, kak je. Včasih je ful v redu, ful miren, včasih še kaj odgovori./(B23) /Včasih 
pa tako trmast, da če se odloči, da ti ne bo odgovoril, ti ne bo odgovoril./(B24) Pa /pridejo dnevi, ko je ful 
agresiven, ko bi samo tepel, nas zmerja in si za njega vse, samo človek ne./(B25) /Potem se umaknem in ga 
pustim na miru, ko pa kasneje spet pridem, pa je že umirjen in je to pozabljeno./(B26) 
Ste doma spremenili kakšne stvari – od tehničnih zadev do morda le sprememb navad celotne družine ali 
spremembe navad le določenih članov družine? Kaj bi morda lahko še spremenili/prilagodili – želje? So se 
pojavljale kakšne težave z orientacijo v stanovanju?  
/V stanovanju in okolici se ni izgubljal, kadar je lahko še hodil./(B27) Potem pa je /postal nepokreten oziroma 
delno pokreten in smo ga imeli na vozičku./(B28) Ampak /morem poudariti, da nikoli nam ni nič naštimal/(B29), 
/tak kot eni pravijo, kaj jim vse ušpičijo doma./(B30) 
/Nikoli pa nismo nič omejili v stanovanju,/(B31) razen, /ko je bil še pokreten, smo naredili tako, da ni mogel sam 
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kurit, ostalo pa ne./(B32) /Potem smo pa prilagodili posteljo, jo zamenjali z bolniško/(B33), /pridobili 
voziček,/(B34) /dvigalo/(B35), /sobni wc/(B36), vse kar pač rabi. /Obenem pa si tudi prilagodimo, da je nam 
lažje, ne samo njemu./(B37) 
Poznavanje tehnoloških inovacij za osebe z demenco – SOS telefon (že slišali ali ga morda uporabljate?), 
razne elektronske naprave, ki se same ugašajo (luči, štedilnik, ipd.)? Bi želeli kaj od tega uporabljati? 
/Tega mu jaz nič ne naredim, ker je on trenutno nepokreten./(B38) /Dokler pa je on lahko, pa smo mu kupili tak 
telefon na tipke, ki je imel številke 1, 2, 3 gor, da je recimo pod številko 1 poklical mene, pod 2 hčerki in tako 
dalje./(B39) /Če je stisnil številko, smo ga takoj nazaj poklicali ali pa poslali sosedo, da pogleda, če je kaj 
narobe./(B40) /Včasih pa nas je kar tak poklical in nismo vedeli, če je kaj nujnega./(B41) 
 
2. TRENUTNO STANJE 
Kako dejansko poteka vaš vsakdan? Lahko podrobno opišete? 
/Zjutraj se vstanema tam nekje med sedmo in pol deseto uro/(B42), /se umijema, porihtama in nahranima, pol pa 
je on na vozičku./(B43) /Če je utrujen, gre od 12. do 13. ure spat,/(B44) /kasneje ima kosilo/(B45), /ob petih mu 
dam zdravila/(B46), /ga porihtam, umijem, oblečen in gre spat do jutra./(B47) /Ponoči ga grem dva do trikrat 
obrnit,/(B48) /ker se ne more sam obračat./(B49)  /Zdaj jaz tukaj živim z njim/(B50), /to je 24-urno 
varstvo./(B51) 
Kdo osebi v največji meri pomaga? Kdo pripravlja hrano/skrb za higieno/ preoblačenje, ipd. ? Imate delo 
razporejeno med več članov družine? 
/Sama /(B52)[tišina]. /Mož mi zdaj tudi ne more pomagat, ko je bil na operaciji./(B53)  
Na katerem področju se vam zdi, da ima sorodnik z demenco največ težav pri vsakodnevnih aktivnostih? 
/Pri hranjenju,/(B54) ker /ima poškodovano mišico za požiranje, od kapi, in se mu hrana zaletava./(B55) /Pri 
tem mi nihče ne pomaga/(B56) in /ga hranim sama, saj je potrebno paziti./(B57) /Hrano mu tudi pasiram./(B58) 
/Uro in pol časa vzame hranjenje pri vsakem obroku, da kaj spravim vanj./(B59) 
Se poslužujete morda tudi pomoči na domu oziroma bi si želeli tega ali vse zmorete sami? 
/Ne, nič mi ne pride v poštev./(B60) Ker /pomoč na domu, če pride, ga ne more hranit, edino, če bi ga morda 
peljali ven na sprehod. Drugače pa mi čisto nič to ne pomaga../(B61) /če bi lahko, bi že zdavnaj imela to pomoč, 
da ga nahrani, umije./(B62) /Prvič, ena sama ga niti ne more, ni variante, te bi mogli bit dve./(B63) /Umivat se 
jim tudi ne bi pustil. Še jaz imam muke z njim pri umivanju, kao, da mu je nerodno, da ga jaz umivam./(B64)  
Zakaj ste se odločili za skrb in nego osebe z demenco na domu? Zakaj ne na primer v kakšni instituciji 
oziroma v domu za stare? V kakšnem primeru bi se odločili za to, da bi osebo z demenco »poslali« v 
institucionalno varstvo? 
Veste kaj.. /v dom ga ne bi nikoli dala./(B65) /Jaz pravim, kak dolgo mu je usojeno, naj bo doma./(B66) Jaz /vem, 
da v domu ga nimajo časa hranit eno uro in pol./(B67) /Nobena ne bo z njim tak dolgo, nobena se ne bo trudila z 
njim – prvič, niti časa nima, niti se ne bo trudila. Niti nima živcev za to./(B68) /Njega že ne bi bilo par let, če bi 
on bil v domu, takoj bi shiral./(B69)  Sej /ni toliko zaposlenih, da bi imeli čas za to./(B70) /V nobenem primeru 
ne bi šel v dom./(B71) 
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Zagotovo je demenca prinesla v vaše življenje tudi kakšne spremembe. Mi lahko poveste kaj o tem? (Za 
kakšne spremembe gre? Kako ste živeli prej in kako je sedaj?) 
[Tišina, jok] /Življenje se ti obrne za sto stopinj, veš./(B72) /Ne moreš nikamor it, ne moreš nič, ne. Vezan si skoz 
na dom./(B73) /Že pet let z možem ločeno živima./(B74) /Jaz živim v stari hiši pri očetu, mož pa v novi hiši nekaj 
metrov stran./(B75) Mož ima tudi zdravstvene težave in on ne bi mogel tukaj bit. /Od začetka smo še živeli ločeno 
in sem imela to baby tajnico, da sem bila na tekočem, kakšno je stanje v sosednji hiši in kadar se je ata oglasil, 
sem letela k njemu./(B76) Ampak veš, poleti še letiš tja, kaj pa pozimi.. lahko non stop letaš sem in tja. /Potem 
sem pa rekla, da ne morem več hodit sem pa tja./(B77) Kdor si ne proba, ne more vedeti, kako je. Potem pa še 
sosed reče, če ne bom šla z Jožetom (mož) v zdravilišče? Ja kak? Ne gre. 
Dobiva oseba z demenco oziroma vi tudi kakšen denarni dodatek? Za kaj ga v največji meri namenite? (V 
povezavi s skrbjo za osebo z demenco) 
/Ja, dobiva/(B78).. /ko hčerka pride, ji dam nekaj, ker se vozi iz mesta, da mi pomaga./(B79) /Ostalo pa karkoli 
ata rabi./(B80) 
Koliko časa vam vzame skrb za osebo z demenco na domu oziroma ali je to celodnevna skrb? 
/Celodnevna, sigurno!/(B81) 
Navsezadnje pa me zanima tudi, ali uspete razporediti svoj čas tudi tako, da imate vi kaj prostega časa 
zase? Se počutite kdaj tudi sami preobremenjeni?  
/Jah, kaj čem jamrat, da sem preveč obremenjena,/(B82) /če mi kaj ostane časa, je zvečer, ko on gre spat./(B83) 
/Drugače pa sploh nimaš prostega časa./(B84) Pa /tudi ko kam greš, vedno študiraš, če je doma vse v redu in kaj 
se dogaja./(B85) /Stresno je to, res stresno./(B86) 
Kaj pa v času dopustov? Kdo v tem času skrbi za osebo doma, kadar vas dlje časa ni?  
/Sploh si ne morem več privoščit dopusta nobenega. Niti zdravilišča, niti morja./(B87) /Dokler je bil ata še tak, 
je hčerka prišla pa ga rihtala, zdaj pa ne morem, nimam nobenega./(B88) /Sploh nikamor ne grema zdaj na 
dopust./(B89) 
 
3. POMOČ DRUŠTEV, CSD, VLOGA DRŽAVE 
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kakšno pomoč? Kaj bi rabili, da bi bila skrb lažja 
oziroma kaj ste pogrešali pri tem? 
/Ja, dokler je bil še stari zdravnik, si pri njemu dobil vse pripomočke, nič ni kompliciral./(B90) /Zdaj je ta novi 
zdravnik/(B91), pa /sem ga prosila za naročilnico za dvigalo, pa je rekel, da mu ne pripada./(B92) Ampak /na 
zavodu sem vprašala in so rekli, da mu pripada, če ma poškodovane okončine in je takšno stanje po kapi./(B93) 
/Na koncu sem dvigalo sama plačala, da sem ga dobila./(B94)  
Ste obiskali tudi kakšna društva, da bi se pozanimali o demenci in skrbi za osebo s to diagnozo?  
/Ne./(B95) 
Poznate kakšna društva, ki aktivno delujejo na področju demence v vašem okolju?  
/Ne, nič./(B96) 
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Menite, da bi država lahko kaj spremenila/izboljšala na področju dela oseb z demenco oziroma nudenja 
pomoči osebi z demenco na domu? Bi lahko morda naredila kaj več za to, da bi se več družin odločalo 
skrbeti za osebo z demenco na domu?  
Kaj vem, kaj bi mi lahko pomagali. Sej /tisto pomoč na domu, kaj ti oni dajo, eno uro zjutraj pa zvečer, sej to ni 
nič./(B97) /To ti lahko ona pride zvečer pa zjutraj, da ga samo umije in porihta pa je to to/(B98). /Jaz ne vem.. v 
mojem primeru ne vem, kaj bi mi lahko pomagali./(B99) 
Ste v povezavi s skrbjo za osebo z demenco sodelovali tudi s socialnimi delavci? Ste se obrnili tudi na CSD 
ali kakšno drugo ustanovo, kjer bi potrebovali pomoč ali nasvet socialnih delavcev? 
/Ne, edino od Hospica so hodli k njemu, ker ima tudi posteljo od Hospica./(B100) /Hoteli smo tudi, da bi ena iz 
Hospica hodila k ateju za družbo/(B101), /pa je on ni hotel. Ni hotel niti čut, da bi katera hodla k njemu./(B102) 
/Socialna delavka ni bila nikoli tukaj, razen takrat, ko smo dali vlogo za dodatek za pomoč in postrežbo./(B103) 
/Takrat so prišli pogledat, drugače pa nikoli nobeden./(B104)  
 
  
82 
 
Priloga 4: Vprašalnik C 
 
1. ZAČETEK BOLEZNI 
 Kako ste prišli do spoznanja, da je vaš svojec zbolel za demenco? Kdaj so se začeli pojavljati prvi znaki? 
Čakajte, vam bom jaz še najprej povedala, kako je to bilo. Majdin ata in moj ata sta isti dan izvedela, da imata 
raka. Moj oče je takrat imel že raka v tretjem stadiju. Zdravniki so mu dali še 2-3 mesece časa. To je bilo leta 
2007. Potem so bile operacije, kemoterapije, Ljubljana, ono, tisto. Potem je vse to nekako dobro prestal, 
odklonil je pa obsevanja. Kljub vsemu je preživel in živi dlje od zdravniških napovedi. Po vsem tem pa /smo 
opazili, da se on bolj čudno obnaša/(C1), /nekje eno leto po tem, ko je zbolel za rakom/(C2). Ampak to smo 
pripisovali vsej tej situaciji in smo se le veselili, da je preživel. Tako, da /nekje 11 let že ima znake 
demence./(C3) /Začelo se je s tem, da nam je vsak dan iste stvari in zgodbe govoril/.(C4) Tudi /zdaj recimo ve za 
tiste stvari pred tridesetimi, petdesetimi leti, ne ve pa za včeraj in podobno./(C5) 
Kako ste prišli do diagnoze? Kako ste sprejeli diagnozo? 
/Smo šli k zdravniku,/(C6) potem pa smo /mogli zelo dolgo, skoraj dve leti čakat na zdravnika nevrologa./(C7) 
To so takrat /rekli, da se ukvarja on z motnjami v spominu in postavi diagnozo./(C8) Zdaj že nekaj časa nismo 
bili, ker /se mi zdi, da se nič ne spreminja, pred tem pa smo vsako leto šli enkrat na kontrolo./(C9) /Diagnozo 
smo sprejeli težko,/(C10) /ampak nič ne moremo./(C11) 
Jemlje oseba z demenco kakšna zdravila za to? 
Najprej smo imeli neka poskusna zdravila, /zdaj pa jemlje ta Ebixa./(C12) Ta pa mu/ ful lepo primejo in jih 
jemlje še vedno./(C13) 
Kako ste vedeli, kako oziroma na kakšen način je potrebno skrbeti za osebo z demenco? Ste bili na 
kakšnih izobraževanjih, predavanjih na to temo? Kje ste dobili največ informacij za skrb človeka z 
demenco na domu? 
/Ne, nisem bila na nobenih izobraževanjih./(C14) /Le pri zdravniku sem bila./(C15) Imeli smo, no /pred 
petdesetimi leti je imel ata zajčke, pa je doktor tudi zdaj svetoval, naj mu priskrbimo zajčke, če lahko, ker je ata 
veliko govoril o tem./(C16) Zdaj imamo tri zajčke, za katere /skrbno skrbi. Komaj čaka da je jutro, da lahko gre 
zajčke nahranit./(C17) 
Kako se je oseba z demenco osebnostno spremenila? 
Zdaj morda /zelo malo počiva skoz dan./(C18) /Mama je tudi umrla pred dvema letoma in do takrat je ata bil še 
nekako orientiran,/(C19) /po tem pa se mi zdi še bolj izgubljen v svojih mislih./(C20) /Redki so tisti trenutki, ko 
bi vse vedel. Tudi imena veliko pozablja,/(C21) /ve recimo, da ima dva vnuka, ne ve pa imen./(C22) Je pa tudi 
res, da /nikoli prej ni bral naglas, zdaj pa non stop bere na glas. Pa je res ogromno knjig prebral v svojem 
življenju./(C23) Pa /zdaj tudi kuri drva tako rad. To verjetno zato, ker je bil v mlajših letih strojevodja na vlaku, 
še na lokomotivi, kjer so kurili premog./(C24) 
Ste doma spremenili kakšne stvari – od tehničnih zadev do morda le sprememb navad celotne družine ali 
spremembe navad le določenih članov družine? Kaj bi morda lahko še spremenili/prilagodili – želje? So se 
pojavljale kakšne težave z orientacijo v stanovanju?  
/Ne, nič. Menim, da mu ne smemo nič spreminjati, ker drugače bi bil zmeden./(C25) /Orientiran je, ker ve, kje je 
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kaj./(C26) /Orientacijo pa zgubi takoj v avtu recimo, ko se kam peljeva,/(C27) me sprašuje, če greva na 
Madžarsko ali kam se tako dolgo vozima. Pa se pri tem recimo vozima le pet minut. Pa /tudi zunaj okoli nas.. 
glavna cesta je. Iskali smo ga že okoli po travnikih,/(C28) /tudi sosedje so pomagali./(C29) Tukaj zadaj je 
krajinski park, če veste, in on je veliko tukaj hodil. /Točno en mesec po mamini smrti je šel on tu zadaj v park, 
hodil po cesti in je bila neka luknja, da si je zlomil nogo./(C30) /Ljudem, ki so šli mimo in mu želeli pomagati, ni 
niti vedel povedati, kje je doma. /(C31) /Zdaj mu ne pustimo tudi več kuriti, zato smo dali ključavnico na peč, da 
je ne more odpret./(C32) 
/V kopalnici pa imamo bano in se oče težje umiva./(C33) /V zgornjem nadstropju je sicer tuš, ampak tja ne 
hodi./(C34) Tako, da /to bi bilo morda treba spremeniti./(C35) 
Poznavanje tehnoloških inovacij za osebe z demenco – SOS telefon (že slišali ali ga morda uporabljate?), 
razne elektronske naprave, ki se same ugašajo (luči, štedilnik, ipd.)? Bi želeli kaj od tega uporabljati? 
/Ne, ni za nas nekak ta tehnologija./(C36) Je /vedno nekdo z njim doma/(C37), /vrata pa povsod zaklepamo, da 
nam kam ne uide./(C38) Pa zdaj /tudi ta psica, ki jo imamo, je pravi božji žegn za njega. Malo jo kdaj skregam, 
pa že gre potuho iskat k očetu pod noge. Res dobro, da jo imamo./(C39) 
 
2. TRENUTNO STANJE 
Kako dejansko poteka vaš vsakdan? Lahko podrobno opišete? 
/Jaz delam na dve izmeni v službi, tako da je kar težko./(C40) /Če delam zjutraj, vstanem ob 4:30 in mu 
pripravim zajtrk. Vsako jutro poje eno Activio, tudi za prebavo./(C41) Zdaj vam bo smešno, ampak on že zjutraj 
je takšne kremne juhice. Včasih dam malo gobic noter, zdaj imam tam recimo štiri šparglje in sem mu to 
naredila. /Ata že vstaja takrat, ko se že zdani. Tudi če vstanem ob štirih, vidim, da že ima luč in bedi. Enostavno 
ne more spat celo noč./(C42) Aja, pa še to, vsako jutro in zvečer dobi skledico kompota. Pa /tableto vzame 
skrbno vsako jutro, to ima tam zgoraj v tisti označeni škatlici./(C43) Pa /to škatlico ima tudi, da se orientira, 
kateri dan je. Danes je petek, in evo, na vrhu škatlice je posodica, kjer piše petek, tako da tudi sam to opazi in mi 
vsak dan pove, kateri dan je danes. Tako, da po eni strani se vedno nekak znajde./(C44) /Od takrat, ko je imel 
raka, ne je več mesa, tako da mu mesa sploh ne kuham več./(C45) Čez dan pa rad gleda televizijo, bere časopise 
in sedi pri mizi. No, in /ko sem jaz zjutraj v službi, pride Branko (partner) okoli pol sedmih, sedmih in pogreje 
juhico za očeta ali pa jo tudi sam skuha, če jaz ne utegnem pred službo./(C46) /Vsak dan ga tudi peljemo na 
sprehod, tako da sam prehodi nekje dva kilometra na dan./(C47) /Spat gre nekje ob pol desetih zvečer, če imamo 
srečo./(C48) 
Kdo osebi v največji meri pomaga? Kdo pripravlja hrano/skrb za higieno/ preoblačenje, ipd. ? Imate delo 
razporejeno med več članov družine? 
Vsaki dan perem tudi veliko cot, ampak zdaj je že boljše, ker imamo neke take plenice kot pamperske, ampak 
take, da si jih lahko sam gor potegne, hlačne plenice. Prej sploh ni pustil, da bi mu oblačili plenice. Ampak /se 
mi vseeno zdi pošteno do njega, da mu pustim, da ohrani neko dostojanstvo, ker če ga čisto tak.. kaj jaz vem.. ne 
vem, ne vem./(C49) /V glavnem, pustim mu, da sem sam umiva, pa četudi le z mokro brisačo, napol./(C50) /Tako, 
da ga bolj konkretno umijemo, pa sin pomaga enkrat tedensko./(C51) /Pa recimo tudi Branko (partner) pomaga 
pri čem, če nimam jaz časa./(C52) /Oblači se ata sam, jaz mu le nastavim oblačila na kup./(C53) /Včasih pa 
recimo tudi pozabi, da mora pižamo slečt, da lahko obleče druga oblačila gor./(C54) 
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Na katerem področju se vam zdi, da ima sorodnik z demenco največ težav pri vsakodnevnih aktivnostih? 
/Pri motorki – se težko prepogne, obuje./(C55) /Pa to, da bi koga spoznal. Tudi sosede težko spozna./(C56) 
Se poslužujete morda tudi pomoči na domu oziroma bi si želeli tega ali vse zmorete sami? 
Sej pravim, /dokler mi še partner pomaga, zaenkrat ne rabim nikogar./(C57) /Vseeno mi je lepše, da nekdo 
domač hodi po hiši, kot pa nekdo nepoznan./(C58) 
Zakaj ste se odločili za skrb in nego osebe z demenco na domu? Zakaj ne na primer v kakšni instituciji 
oziroma v domu za stare? V kakšnem primeru bi se odločili za to, da bi osebo z demenco »poslali« v 
institucionalno varstvo? 
/Saj so mi že ful predlagali dom, ampak ne, to ne morem./(C59) [Tišina, šepet] /V nobenem primeru se ne bi 
odločila za to./(C60) /Dokler mi partner pomaga, glede na to, da še hodim v službo, gre./(C61) 
Zagotovo je demenca prinesla v vaše življenje tudi kakšne spremembe. Mi lahko poveste kaj o tem? (Za 
kakšne spremembe gre? Kako ste živeli prej in kako je sedaj?) 
/Jaz sem prej zgoraj stanovala, v zgornji etaži, potem pa sem se preselila dol k očetu./(C62) /Tako, da je 
marsikaj drugače./(C63) 
Dobiva oseba z demenco oziroma vi tudi kakšen denarni dodatek? Za kaj ga v največji meri namenite? (V 
povezavi s skrbjo za osebo z demenco) 
/Ja, dobiva teh 140 eurov postrežnine./(C64) /Zdravnik mi je tudi predlagal, da bi lahko dobila večji 
znesek/(C65), /ampak mi je psihiatrinja rekla, da glede na to, da oče hodi, se pogovarja, bi komisija mi še to 
vzela, kaj zdaj dobim. Zato nisem zaprosila za višji znesek./(C66) 
Navsezadnje pa me zanima tudi, ali uspete razporediti svoj čas tudi tako, da imate vi kaj prostega časa 
zase? Se počutite kdaj tudi sami preobremenjeni?  
/Prosti čas imam jaz zdaj to, kaj sva midve tukaj. Če kdo pride, sem po eni strani prav vesela, ker se morem usest 
in se morem pogovarjat./(C67) /Drugače pa ni nič prostega časa./(C68) /Tudi ponoči napol spim, da če slišim 
očeta hodit, grem pogledat, kaj je./(C69) 
Kaj pa v času dopustov? Kdo v tem času skrbi za osebo doma, kadar vas dlje časa ni?  
/Ni bilo dopustov že vsaj pet, šest let. Niti enega prostega popoldneva ni bilo, ne da bi bil še dopust./(C70) 
 
3. POMOČ DRUŠTEV, CSD, VLOGA DRŽAVE 
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kakšno pomoč? Kaj bi rabili, da bi bila skrb lažja 
oziroma kaj ste pogrešali pri tem? 
No, /ta zdravnik nevrolog/(C71) in /dr. Gamse, psihiatrinja,/(C72) sta /rekla, da ju lahko kadarkoli poiščem, če 
jih rabim./(C73) Pa kaj vem.. /se mi zdi, da sem še temu zaenkrat kos./(C74) /Nisem iskala neke pomoči./(C75) 
/Tudi patronažna sestra mi je rekla, da vem, kje jo najdem, če jo bom rabila./(C76) Po eni strani si želim, da bi 
ostalo, tako kot je, da ne bi bilo slabše. Pa tudi /se mi ne zdi, da bi se kaj slabšalo, razen takrat, ko je mama 
umrla, je šlo navzdol. Zdaj pa stoji na tej točki./(C77) 
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Ste obiskali tudi kakšna društva, da bi se pozanimali o demenci in skrbi za osebo s to diagnozo?  
/Ne, to nisem nič./(C78) 
Poznate kakšna društva, ki aktivno delujejo na področju demence v vašem okolju?  
/Mislim, da tudi tukaj v Račah, v starem zdravstvenem domu so imeli nekaj. Domov po pošti smo dobili nekaj za 
dnevno varstvo./(C79) /Jaz bi ga mogoče dala tak za par ur, ampak bi najprej mogla it jaz to pogledat in bit 
zraven. To bi ga dala res tak občasno./(C80) /Bi mogla sama videt, kako bi se on obnašal in vse to, ampak 
nimam časa./(C81) /Če bo vse po sreči, sem drugo leto tak čas že v penziji, potem pa mi bo lažje./(C82) /Zdaj mi 
res primanjkuje časa./(C83) 
Menite, da bi država lahko kaj spremenila/izboljšala na področju dela oseb z demenco oziroma nudenja 
pomoči osebi z demenco na domu? Bi lahko morda naredila kaj več za to, da bi se več družin odločalo 
skrbeti za osebo z demenco na domu?  
Kaj bi država lahko naredila? Hm.. predvsem mogoče, /da bi bile krajše čakalne vrste, da bi šlo to bolj hitro pri 
specialistih./(C84) /Pa to recimo, ko so mi rekli, da če bom še enkrat dala vlogo za višjo postrežnino, mi bodo še 
to vzeli.. to bi mogli neki strokovnjaki ocenjevat, ne pa da vse gledajo skozi denar./(C85) Pa /tudi ta komisija je 
bila zelo nestrokovna do očeta, glede na to, da ima demenco, bi mogli met drugačen in bolj umirjen pristop, ne 
da so ga tako prestrašili in zmedli./(C86) 
Ste v povezavi s skrbjo za osebo z demenco sodelovali tudi s socialnimi delavci? Ste se obrnili tudi na CSD 
ali kakšno drugo ustanovo, kjer bi potrebovali pomoč ali nasvet socialnih delavcev? 
/Ne, nikjer./(C87) 
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Priloga 5: Vprašalnik D 
 
1. ZAČETEK BOLEZNI 
Kako ste prišli do spoznanja, da je vaš svojec zbolel za demenco? Kdaj so se začeli pojavljati prvi znaki? 
Recimo, da je/ to bilo leta 2014/(D1). /Takrat ko sem jaz zbolela./(D2) Najprej se je /začelo dogajati, da je zelo 
pozabljal/(D3), potem pa je bila naslednja faza to, da /so bila tudi obdobja, ko je karkoli iskal, ko ni našel. 
Spreobračal je besede, da mu je kaj manjkalo, da mu je kdo kaj odtujil./(D4) Eden od znakov je bil tudi, da je 
/začel pozabljati rojstne datume, težave s številkami, letnicami./(D5) V kasnejši fazi pa je to napredovalo naprej 
do te faze, da /ni poznal več niti žene./(D6) /Bil je oziroma je vseskozi v obdobju otroštva svojega življenja./(D7) 
Zanimivo je, da sem pred nekaj meseci opazila, da nekje do 16./17. leta je veliko spominov, kasneje že manj. Je 
pa zaznati pri njemu to, da /včasih pridejo tudi njegovi svetli trenutki, ko ve, kdo je kdo. Pozna hčere, ve tudi 
imena hčerk in vse/(D8), /ampak obrazov ne pozna./(D9) To pa je zanimivo, ni pa to vedno, le v svetlih trenutkih. 
Tudi /mene včasih zamenja za ženo in podobno./(D10) /Tudi ko se pogleda v ogledalo, sam sebe ne pozna. Tudi 
primer – pogleda poročno sliko in v resnici vidi svojega očeta v tej sliki, ne prepozna sam sebe./(D11) 
Kako ste prišli do diagnoze? Kako ste sprejeli diagnozo? 
On je v enem trenutku /postal en čas sam, ko je žena bila dalj časa v bolnici, in ko je prišla domov, je on ni 
prepoznal./(D12) Tisti dan, ko je prišla sta se normalno pogovarjala in komunicirala, ko pa je prišel večer in čas 
za spanje, /jo je imel za tujo žensko in je ni prepoznal kot žene ter ji ni dovolil spati z njim in jo je smatral kot 
tujko, kot nepoznano žensko. Smatral jo je kot hišno pomočnico, ki mu le hodi pomagat čez dan./(D13) Takrat je 
/tudi postal agresiven do nje in to se je tudi stopnjevalo – se je zelo razburjal in jo nasilno grabil./(D14) To je bil 
povod, da /smo se povezali z zdravnikom./(D15) /Do takrat moj oče ni jemal nobenih zdravil, ni bil nič pri 
zdravniku./(D16) /Napotil me je k psihiatru/(D17), ki je /ugotovil 3. oziroma 4. stopnjo demence/(D18) /in mi dal 
zdravila./(D19) /Jaz sem želela, da mi da zdravila, ki bodo pomirjala/(D20), zdravnik pa je predpisal zdravila za 
demenco. Ta /zdravila so na njega učinkovala tudi nemočno, odvzela so mu vso energijo./(D21) /Teh zdravil smo 
mu dali samo nekaj./(D22) /Agresija je sčasoma začela popuščati, začel je spet pridobiti energijo, si 
prepevati/(D23).. so pa tudi trenutki, ki so temačni. /Diagnoze sploh ni bilo težko sprejeti, saj te stopnje 
demence, ki so se pri njemu že odvijale, vidiš že vsak dan njegovo stanje./(D24) /Šok je bil takrat, ko oseba več ni 
prepoznavala obrazov./(D25) /Smo jo sprejeli dobro in tako se tudi obnašali./(D26) 
Jemlje oseba z demenco kakšna zdravila za to? 
/Ne. Tista zdravila, ki jih je psihiater predpisal smo mu dali samo nekajkrat./(D27) /Niso imela pričakovanih 
učinkov, kot bi želeli, tako da je tisti dan oče obležal le v postelji, nemočen, težje je govoril, motorika rok in nog 
ni bila dobra./(D28) /Zato smo se odločili, da ne bo jemal zdravil, ker se mi zdi nesmiselno./(D29) 
Kako ste vedeli, kako oziroma na kakšen način je potrebno skrbeti za osebo z demenco? Ste bili na 
kakšnih izobraževanjih, predavanjih na to temo? Kje ste dobili največ informacij za skrb človeka z 
demenco na domu? 
/Sem veliko brala literature/(D30) /in na internetu./(D31) Tako da /sem se sama soočila z boleznijo./(D32) /Tisti, 
ki demenco ima, se niti ne zaveda toliko te bolezni, zato jo morajo ravno svojci dobro sprejeti./(D33) /Moraš se 
znati dementni osebi približat, vedno dobre volje, nasmejan, nikoli žalosten, nikoli povzdigovat glasu./(D34) 
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Torej, ogromno literature, knjig, oddaje, informacije iz interneta. /Predavanja, izobraževanja pa ne./(D35) 
Čeprav /že nekaj časa pravim, da bi bilo koristno da bi šla/(D36), /vendar ni pravega časa, da bi šla./(D37) 
Kako se je oseba z demenco osebnostno spremenila? 
/Zelo/(D38) – zdaj v tej pozni fazi ne spremljaš niti več njegove osebnosti ampak /skrbiš, da skozi življenje gre 
čimbolj mirno, da je okolje mirno, da ga ne vznemirjamo, da delujemo nanj pomirjevalno./(D39) /Sprememba je 
bila velika takrat, ko so se začeli pojavljati prvi znaki – tudi hudoben, vzkipljiv, agresiven – takrat smo se začeli 
spraševati če je to njegova osebnost/(D40), /sedaj pa gre bolj za motorične zadeve, gibi/(D41) in jim ne daješ 
neke pozornosti. /Vsekakor osebnost sama se je spremenila./(D42) Bolj se /soočamo s težavami, kako mu olajšati 
stvari./(D43) /Prehranjuje se sam/(D44), vendar danes recimo zmore vse, jutri nič. 
Ste doma spremenili kakšne stvari – od tehničnih zadev do morda le sprememb navad celotne družine ali 
spremembe navad le določenih članov družine? Kaj bi morda lahko še spremenili/prilagodili – želje? So se 
pojavljale kakšne težave z orientacijo v stanovanju?  
Ja, predvsem smo /iz spalnice umaknili predvsem pohištvo/(D45), /pri katerem bi lahko prišlo do poškodb./(D46) 
/Izklopili smo tudi plin oziroma štedilnik na plin,/(D47) /izklopili električne stvari. Ostala je televizija, drugo pa 
ne./(D48) Vse smo raje umaknili – predvsem v spalnici. /Istočasno pa tudi izpraznili določene predalčke, kjer so 
bile zadeve, ki bi bile za poškodbe./(D49) 
Poznavanje tehnoloških inovacij za osebe z demenco – SOS telefon (že slišali ali ga morda uporabljate?), 
razne elektronske naprave, ki se same ugašajo (luči, štedilnik, ipd.)? Bi želeli kaj od tega uporabljati? 
/Poznam/(D50), /pri očetu tega ne uporabljamo./(D51) 
 
2. TRENUTNO STANJE 
Kako dejansko poteka vaš vsakdan? Lahko podrobno opišete? 
/Zjutraj ob šestih se mu zakuri, da je topel prostor./(D52) /Celotno stanovanje mož počisti, od kopalnice, kuhinje, 
spalnice. Istočasno se vse tudi razkuži, razkužujemo tla, posodo – predvsem zaradi bolnišničnih okužb./(D53) 
/Priprava zajtrka/(D54), /potem pride pomoč na domu, negovalka/(D55), /opravi nego, preobleče./(D56) Potem 
/če je vreme lepo, gre rad na sprehod/(D57), zunaj posede. /Okrog 13h je kosilo./(D58) /Vedno ima na razpolago 
pijačo – čaj, sok, kavo, prigrizke na mizi./(D59) /Ker on si ne bo sam našel – ne pozna več hladilnika, le tisto kar 
vidi, si bo vzel./(D60) /Zelo rad gleda televizijo, še posebej risanke, to je presenetljivo. Si občasno tudi sam 
prižge televizijo./(D61) Tudi /bere kakšno čtivo – zazna kaj so reklame in kaj je časopis. Že od nekdaj je bral na 
glas in to isto še zdaj počne, prebere vse jasno in glasno, vendar ne ve, kaj je prebral./(D62)/ Zelo rad si tudi 
poje,/(D63) /nima pa rad trušča. Zelo rad je v mirnem okolju, brez vznemirjanja./(D64) 
Kdo osebi v največji meri pomaga? Kdo pripravlja hrano/skrb za higieno/ preoblačenje, ipd. ? Imate delo 
razporejeno med več članov družine? 
V bistvu /sem tudi sama onkološka bolnica/(D65), zato je /mož v največji meri z osebo./(D66) /Sama sem 
prisotna po delovnikih in ob vikendih./(D67) /Zjutraj čiščenje prostorov, priprava hrane./(D68) /Osebno higieno 
smo prepustili centru za pomoč na domu/(D69), /vsak dan, tudi med vikendi zjutraj in zvečer./(D70) /Pride, da 
ga umije in obleče./(D71) /Pomembno je, da ima oseba z demenco nek poznan vrsti red aktivnosti čez dan, da ve, 
88 
 
da ko se obleče v pižamo, da je čas za spanje. Dokler ne bo imel pižame na sebi, še ne zazna da mora iti 
spat./(D72) /Ja, delo opravljava dva člana družine./(D73) 
Na katerem področju se vam zdi, da ima sorodnik z demenco največ težav pri vsakodnevnih aktivnostih? 
/Motorika, motorika rok/(D74), /sedaj že tudi vedno težje govori, kar pomeni, da ima vedno bolj tog jezik in težje 
gredo besede iz njegovih ust./(D75) /Opotekajoča hoja se je začela./(D76)  
Se poslužujete morda tudi pomoči na domu oziroma bi si želeli tega ali vse zmorete sami? 
/Ja, zjutraj ena ura, zvečer pol ure./(D77) /Zjutraj opravijo nego in preoblečejo posteljo, zvečer pa samo nega in 
preoblačenje./(D78) 
Zakaj ste se odločili za skrb in nego osebe z demenco na domu? Zakaj ne na primer v kakšni instituciji 
oziroma v domu za stare? V kakšnem primeru bi se odločili za to, da bi osebo z demenco »poslali« v 
institucionalno varstvo? 
V bistvu predvsem /zato, ker si oče ne bi želel iti v dom, to je kot prvo./(D79) /Tukaj se dobro počuti./(D80) /Ni 
še potrebe po tem, z njim zmoremo vse. Kar bo naprej, pa bo pokazal čas./(D81) /Želim si tudi da ostane doma, v 
svojem domačem okolju./(D82) /Tukaj še vseeno zmore najosnovnejše stvari, vsake spremembe sedaj bi bile 
usodne, padec navzdol./(D83) /Želim ga še imeti vseeno ob sebi. Dokler mi vsi skupaj to še zmoremo./(D84)  
/Če bi ta demenca eskalirala res v takšno stopnjo, da psihično več ne bi zmogli/(D85) /ali pa bi morda moja 
osebna bolezen tako daleč napredovala, da bi bilo to za mene tako naporno, da več ne bi zmogla, takrat bi se 
odločili za dom./(D86) 
Zagotovo je demenca prinesla v vaše življenje tudi kakšne spremembe. Mi lahko poveste kaj o tem? (Za 
kakšne spremembe gre? Kako ste živeli prej in kako je sedaj?) 
Predvsem /moramo zdaj biti pozorni na njegovo varnost in varnost nas vseh/(D87), kar pomeni, da /si lahko 
odsoten morda le kakšno urco in še takrat, ko si odstoten in ostane sam, si z mislimi tudi pri njemu doma./(D88) 
/Ko on zazna da te ni, postane nemiren in se takrat velikokrat zgodijo neprijetne stvari. Tako, da je potrebno iti 
tako, da ne zazna, da je sam oziroma ne dobi tega občutka./(D89) 
Dobiva oseba z demenco oziroma vi tudi kakšen denarni dodatek? Za kaj ga v največji meri namenite? (V 
povezavi s skrbjo za osebo z demenco) 
/Dobiva, dodatek za pomoč in postrežbo./(D90) /S tem si pokrivam pomoč na domu./(D91) 
Koliko časa vam vzame skrb za osebo z demenco na domu oziroma ali je to celodnevna skrb? 
/V bistvu je to celodnevna skrb/(D92), /neprestano mora biti nadzor. Tudi kadar imaš kaj časa, moraš iti 
pogledat, kaj se zdaj pri njemu dogaja./(D93) /Potrebno pa je tudi zakuriti na peč na drva, ki se nahaja v 
kuhinji./(D94)   
Navsezadnje pa me zanima tudi, ali uspete razporediti svoj čas tudi tako, da imate vi kaj prostega časa 
zase? Se počutite kdaj tudi sami preobremenjeni?  
/Pa ja, vedno se najde čas./(D95) /Ja, včasih se počutim tako./(D96) /Niti ne toliko preobremenjen kot to, da 
moraš biti 24h na preži in imet nadzor./(D97) /Pri možu je preobremenjenost vidna takrat, ko je oče zelo 
vznemirjen, nemiren, ne spi celo noč in je potrebno dežurati./(D98)/ Pride tudi do tega, da oče prestavi vse 
stvari čez noč, predmete in stvari iz omar. Ampak to je del njegove bolezni. Dan dnevu ni enak./(D99) 
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Kaj pa v času dopustov? Kdo v tem času skrbi za osebo doma, kadar vas dlje časa ni?  
/Nimamo zamenjave, smo sami za vse, 24 ur prisotni./(D100) /Sem že razmišljala o dopustu,/(D101) vendar 
primeri, ki sem jih /slišala od znancev, ki so dali dementne za 14 dni v dom, se niso dobro končali- velik 
kognitivni upad./(D102) /Tega si zato ne želim, raje se odrečem svojemu dopustu./(D103) 
Kaj bi svetovali drugim ljudem oziroma svojcem, ki se znajdejo v podobni situaciji kot vi? Kaj lahko 
svetujete, da je pomembno, da storijo najprej? (Ali gre za iskanje kakšnih informacij, skupine za 
samopomoč, prilagojenost manjših stvari v stanovanju, ipd. ?) 
/Svetovala bi predvsem to, da če se hitro odkrije demenca, obstajajo neka zdravila, ki bi naj res pomagala. Mi 
smo pa prišli do zdravnika v bolj pozni fazi./(D104) Če me kdo kaj vpraša, /svetujem, da naj sprejmejo bolezen 
in le na tak način pomagajo svojcem. Naj jih ne boli. Dementna oseba spreminja svojo osebnost, tudi popolnoma 
in svojci so zelo zelo razočarani nad tem, in s tem le škodujejo svojcem. To je bolezen in na to ne moreš nikakor 
vplivat. Lahko le pomagaš to, da to bolezen sprejmeš./(D105) 
 
3. POMOČ DRUŠTEV, CSD, VLOGA DRŽAVE 
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kakšno pomoč? Kaj bi rabili, da bi bila skrb lažja 
oziroma kaj ste pogrešali pri tem? 
/V resnici mi nihče ni stal ob strani./(D106) /Že iz svoje narave dela, dela z ljudmi, poznam različne osebne 
lastnosti ljudi./(D107) /Sem pa veliko brala literature in na internetu. Tako da sem se sama soočila z 
boleznijo./(D108) /Tisti, ki demenco ima, se niti ne zaveda toliko te bolezni, zato jo morajo ravno svojci dobro 
sprejeti. Moraš se znati dementni osebi približat, vedno dobre volje, nasmejan, nikoli žalosten, nikoli 
povzdigovat glasu./(D109) 
Ste obiskali tudi kakšna društva, da bi se pozanimali o demenci in skrbi za osebo s to diagnozo?  
/Ne. Nisem nič v zvezi s tem. Ker sem to demenco dokaj dobro sprejela./(D110) Sama sem onkološka bolnica in 
sem /morala tudi sprejeti svojo bolezen, zato sem sprejela tudi demenco in vedela, kako se na nek način 
spopadat z boleznijo. Vsak dan mi je sveti, tako kot tudi svojcem. Hvaležna sem za vsak trenutek, ki ga preživim s 
svojcem. Zato nisem potrebovala nobene pomoči, niti pri sebi./(D111) /Rada preberem zgodbe drugih ljudi – ne 
naslanjam se na zgodbah drugih, vedno pa ravnam iz svojega srca./(D112) Ko zaznaš, da je vsak trenutek s 
svojci svet, ki si ga želiš, potem je to samo en žarek v življenju. 
Poznate kakšna društva, ki aktivno delujejo na področju demence v vašem okolju?  
/Spominčica, če se ne motim./(D113) 
Menite, da bi država lahko kaj spremenila/izboljšala na področju dela oseb z demenco oziroma nudenja 
pomoči osebi z demenco na domu? Bi lahko morda naredila kaj več za to, da bi se več družin odločalo 
skrbeti za osebo z demenco na domu?  
/Nikoli ni dovolj dobro./(D114) /Centri za pomoč na domu v taki obliki kot so zdaj, so šele začetek pri vsem tem, 
šele zametki, ki morajo postati nekaj drugega./(D115) /Država naj poskrbi, da večina starostnikov ostane na 
svojem domačem domu, pri tem pa mora nudit pomoč svojcem, definitivno tudi s finančne pomoči, 
socialnovarstvena pomoč./(D116) Sedaj gasijo samo ogenj. /Pa tudi težko prideš do te pomoči – premalo je 
kadra, vse je plačljivo, kar je tudi zelo težko./(D117) /Finančne spodbude definitivno./(D118) /Več usposobljenih 
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oskrbovalk na domu – ta ena ura ne razbremeni ničesar./(D119) /Svojce je treba sigurno razbremenit./(D120) 
/Dejansko prehajamo tudi v to fazo, da bomo sami zboleli./(D121) 
Ste v povezavi s skrbjo za osebo z demenco sodelovali tudi s socialnimi delavci? Ste se obrnili tudi na CSD 
ali kakšno drugo ustanovo, kjer bi potrebovali pomoč ali nasvet socialnih delavcev? 
/S CSD nisem sodelovala, ker ni šel nikamor v institucijo./(D122) Le z centrom za pomoč na domu, /ne pa 
osebno s socialnimi delavci./(D123)  
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Priloga 6: Vprašalnik E 
 
1. ZAČETEK BOLEZNI 
Kako ste prišli do spoznanja, da je vaš svojec zbolel za demenco? Kdaj so se začeli pojavljati prvi znaki? 
/V letu 2016/(E1) je mama /zaradi že vseh ostalih zdravstvenih težav – popuščanje srca, ledvične odpovedi/(E2) 
in te stvari.. /Prišlo je do zapletov./(E3) Se je že več kot 50 let zdravila za ulkusi, krčnimi žilami na nogah. Bila je 
hospitalizirana na pljučnem oddelku zaradi velikih zapletov z dihanjem. /Ko se je vrnila domov, je bila 
nepokretna./(E4) /Istočasno smo pa tudi opazili pri njej, da je prišlo do demence./(E5) /Vračala se je v otroštvo, 
iskala osebe iz otroških dni,/(E6) /spomin je bil zbegan./(E7) /Kljub vsemu pa nas je še nekako prepoznala./(E8)  
Kako ste prišli do diagnoze? Kako ste sprejeli diagnozo? 
/Sama diagnoza demence ni bila postavljena,/(E9) saj /nam to ni bilo pomembno v tem trenutku. Pomembno nam 
je bilo, da ji povrnemo znova nazaj življenjske funkcije, da bi znova shodila./(E10) Iz bolnišnice je prišla z 
velikimi preležaninami in o tem nam niso sploh nič povedali. /Je pa v samih zdravniških izvidih bilo razbrati, da 
je težje pogovorljiva, da ni več zaznavala določenih stvari./(E11) /Nismo pa bili pri psihiatru./(E12) 
Jemlje oseba z demenco kakšna zdravila za to? 
/Zdravil ne jemlje./(E13) /Obrnili smo se tudi na zdravnika,/(E14) ki je /rekel, da je demenca morda že prej bila 
prisotna, s kombinacijo vseh tablet pa je sedaj napredovala./(E15) /Rekli so, da morda bo tudi izzvenela./(E16) 
Kako ste vedeli, kako oziroma na kakšen način je potrebno skrbeti za osebo z demenco? Ste bili na 
kakšnih izobraževanjih, predavanjih na to temo? Kje ste dobili največ informacij za skrb človeka z 
demenco na domu? 
/Največ na internetu/(E17) in /tudi veliko sem brala./(E18) /Nisem pa bila na nobenem izobraževanju./(E19) 
/Niti nimam časa za to/(E20), zato /raje sama preučim zadeve doma./(E21) 
Kako se je oseba z demenco osebnostno spremenila? 
/V tistih prvih fazah demence ni bilo zaznati nekih blaznih osebnostnih sprememb./(E22) /Kasneje pa velika 
izguba spomina./(E23) Je pa /vse to bilo povezano z njenimi spremljajočimi boleznimi, zato nismo toliko polagali 
pozornost temu./(E24) 
Ste doma spremenili kakšne stvari – od tehničnih zadev do morda le sprememb navad celotne družine ali 
spremembe navad le določenih članov družine? Kaj bi morda lahko še spremenili/prilagodili – želje? So se 
pojavljale kakšne težave z orientacijo v stanovanju?  
/Ja, sprememba pri prehranjevalnih navadah,/(E25) mogoče niti ne toliko na račun demence, ali pa tudi, no. 
/Hrana je morala biti tekoča, pasirana./(E26) Pa /tudi hrana prilagojena bolnikom – lažja hrana, manj 
mastna./(E27) /Sobno dvigalo/(E28), ki /smo ga morali nabaviti svojci/(E29), /ker ga država ne da./(E30) 
Poznavanje tehnoloških inovacij za osebe z demenco – SOS telefon (že slišali ali ga morda uporabljate?), 
razne elektronske naprave, ki se same ugašajo (luči, štedilnik, ipd.)? Bi želeli kaj od tega uporabljati? 
/Ja, mama je bila res odvisna od telefona, brez tega ne gre. V bolnico in skoz je nosila telefon./(E31) V bistvu 
/smo imeli tudi SOS telefon/(E32), /ampak smo ga izklopili, ker je prevečkrat to stiskala po nepotrebnem./(E33) 
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2. TRENUTNO STANJE 
Kako dejansko poteka vaš vsakdan? Lahko podrobno opišete? 
/Priprava zajtrka, obrokov nasploh./(E34) /To poskrbi mož./(E35) /Mož je ravno zaradi tega doma, ker ne 
moreta biti mama in oče sama doma./(E36) /Sama hodim v službo, tako da me čez dan ni toliko./(E37) /Pomoč 
na domu pride zjutraj in zvečer./(E38) Sami jo /veliko mažemo z raznimi kremami, saj njena koža potrebuje vse 
to. Nega je kar zahtevna, no./(E39) /Imamo to srečo, da je oskrbovalka, ki hodi na dom, res strokovno 
usposobljena, prej je bila medicinska sestra, da ve, kako postopati./(E40)  
Kdo osebi v največji meri pomaga? Kdo pripravlja hrano/skrb za higieno/ preoblačenje, ipd. ? Imate delo 
razporejeno med več članov družine? 
/Ja, mami pomagava midva s partnerjem. Večinoma tudi on, ki je doma./(E41) /Sama sem v službi./(E42) /On 
poskrbi za pripravo obrokov in vse, kar mama rabi./(E43) /Pri njej je tudi tako, da jo je potrebno hranit. Ni 
znala več niti jest, hrane ni znala požirat./(E44) /Mogli smo začeti tudi pasirati hrano./(E45) /Pri tem sem se 
posluževala strokovnih nasvetov patronažne sestre/(E46), ki že več kot 25 let obiskuje mamo. /Ta mi je veliko z 
nasveti pomagala./(E47) /Preoblačenje poteka nekoliko bolj oteženo./(E48) 
Na katerem področju se vam zdi, da ima sorodnik z demenco največ težav pri vsakodnevnih aktivnostih? 
/Predvsem je težava nepokretnost/(E49) in /težava pri hranjenju./(E50) To je vedno težava. Pa kasneje tudi to, da 
/smo mogli uporabit dvigalo, da smo jo lahko dvignili iz postelje, če smo jo recimo želeli peljati ven./(E51) Pri 
tem sem /prišla tudi do problema, ker država ne zagotovi nepokretnim ljudem dvigala. Tako so dejansko 
primorani negibno ležati v postelji od nastanka nepokretnosti pa do svoje smrti./(E52) /Država ne omogoči 
svojcem nabavo ali izposojo dvigala. To je žalost, ena velika žalost. Dobijo ga samo paraplegiki, zato nam to ni 
bilo omogočeno./(E53) /To je bil tudi velik finančni zalogaj./(E54) /Kljub vsemu pa želimo kljub nepokretnosti, 
osebi nudit neko kvalitetno starost/(E55), zato /smo si potem od naših sosedov sposodili. Brez tega je nemogoče. 
Nepokretnega človeka ni težko spraviti iz postelje na voziček, težava je osebo spraviti iz vozička na 
posteljo./(E56) 
Se poslužujete morda tudi pomoči na domu oziroma bi si želeli tega ali vse zmorete sami? 
/Ja, od januarja 2018 uporabljamo storitve pomoči na domu/(E57), saj /nismo tega zmogli več sami, ko je mama 
postala nepokretna./(E58) /Do takrat pa smo še vse sami./(E59) /Dva meseca smo plačevali tudi privat pomoč na 
domu/(E60), ker /preko Centra za pomoč na domu še nismo dobili. Imajo gužvo./(E61) /Je pa cenovno bilo kar 
velik zalogaj – 12 evrov na uro, med vikendi pa 16 evrov na uro./(E62) Ampak to je bilo prav podjetje, ki se 
ukvarja s tem. /Pomoč na domu smo nato dobili, koristila sta jo tako mama kot oče./(E63) 
Zakaj ste se odločili za skrb in nego osebe z demenco na domu? Zakaj ne na primer v kakšni instituciji 
oziroma v domu za stare? V kakšnem primeru bi se odločili za to, da bi osebo z demenco »poslali« v 
institucionalno varstvo? 
/Ja enostavno zato, ker jo želimo imeti doma./(E64) /Ne bi je dali v dom, nikakor./(E65) /Bi se res moglo zgoditi 
nekaj takega, da res ne bi zmogli./(E66) 
Zagotovo je demenca prinesla v vaše življenje tudi kakšne spremembe. Mi lahko poveste kaj o tem? (Za 
kakšne spremembe gre? Kako ste živeli prej in kako je sedaj?) 
/Jah.. spremembe so bile bistvene./(E67) /Ko se enkrat soočiš z demenco oziroma osebo, ki je dementna in še 
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nepokretna, je tvojega lagodnega življenja konec./(E68) /V bistvu je tvoje življenje podrejeno svojcem, nič 
drugega./(E69) 
Dobiva oseba z demenco oziroma vi tudi kakšen denarni dodatek? Za kaj ga v največji meri namenite? (V 
povezavi s skrbjo za osebo z demenco) 
 /Ne, smo zaprosili, a ga ni dobila/(E70), tudi /kljub nepokretnosti. Zaradi tega, ker je bila kmečka zavarovanka 
in ni bila nosilec kmetijske dejavnosti. Gre za zavarovanje za ta ožji obseg pravic, zato ji nič ne pripada./(E71) 
Koliko časa vam vzame skrb za osebo z demenco na domu oziroma ali je to celodnevna skrb? 
/24 ur moraš bit na voljo osebi/(E72), /imeti skrb in nadzor./(E73) /Velikokrat so tudi težave z dihanjem, zaradi 
vseh ostalih bolezni/(E74), /večkrat klicati zdravnika./(E75) 
Navsezadnje pa me zanima tudi, ali uspete razporediti svoj čas tudi tako, da imate vi kaj prostega časa 
zase? Se počutite kdaj tudi sami preobremenjeni?  
/Se počutimo preobremenjeni, sigurno./(E76) /Tudi partner je preobremenjen na trenutke./(E77) Kljub vsemu je 
to neka skrb in /moraš biti skoz v pripravljenosti./(E78) 
Kaj pa v času dopustov? Kdo v tem času skrbi za osebo doma, kadar vas dlje časa ni? 
/Ja dopustov tak ni, to se ne rabimo sploh pogovarjat. Ne gre, enostavno. Čist odkrito povedano, jaz si ne morem 
privoščit dopusta, sem tudi v službi /(E79) /drugi vidik pa je moja družina – tudi moj otrok rabi dopust./(E80) 
Kaj bi svetovali drugim ljudem oziroma svojcem, ki se znajdejo v podobni situaciji kot vi? Kaj lahko 
svetujete, da je pomembno, da storijo najprej? (Ali gre za iskanje kakšnih informacij, skupine za 
samopomoč, prilagojenost manjših stvari v stanovanju, ipd. ?) 
Ja kaj vem.. /naj sami poiščejo informacije/(E81) in /obiščejo čim prej zdravnika, da bo postavil diagnozo in 
povedal kako naprej./(E82) Čeprav mi nimamo postavljene diagnoze, ampak postopamo drugače. 
 
3. POMOČ DRUŠTEV, CSD, VLOGA DRŽAVE 
Ali ste iz okolja dobili dovolj podpore? Koliko in kakšno pomoč? Kaj bi rabili, da bi bila skrb lažja 
oziroma kaj ste pogrešali pri tem? 
/Ne, nisem zahtevala in niti nisem pogrešala nobene podpore./(E83) Sej /vem, kam se lahko obrnem, če bi kaj 
potrebovala./(E84) Tudi pomoč na domu sem si sama uredila. /Je pa mi veliko pomagala ta oskrbovalka/(E85) 
/in tudi patronažna sestra./(E86) 
Ste obiskali tudi kakšna društva, da bi se pozanimali o demenci in skrbi za osebo s to diagnozo?  
/Ne, nisem to nič./(E87) /Ni časa./(E88) 
Poznate kakšna društva, ki aktivno delujejo na področju demence v vašem okolju?  
/Ja, slišala sem za Spominčico./(E89) 
Menite, da bi država lahko kaj spremenila/izboljšala na področju dela oseb z demenco oziroma nudenja 
pomoči osebi z demenco na domu? Bi lahko morda naredila kaj več za to, da bi se več družin odločalo 
skrbeti za osebo z demenco na domu?  
/Država absolutno premalo naredi za osebe z demenco, za osebe z demenco na domu/(E90) – /da bi se  nekaj 
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subvencioniralo/(E91), /nudilo neke ugodnosti svojcem. Ker svojci, ki začnejo oskrbovati to osebo, dobesedno 
morajo, kot pri nas recimo, službo pustit/(E92) oziroma /se mož ni zaposlil in riskiral svojo varnost oziroma ni 
zavarovan, ni ničesar./(E93) /Država  nič ne prepozna skrbi v svojcih, ki skrbijo za osebo z demenco. To delo 
sploh ni cenjeno. Ne vem, kako država razmišlja o tem, svojci so zelo preobremenjeni in pozabijo tudi svojo 
eksistenco./(E94) Na eni strani imaš svojca, ki ne moreš samega pustit, na drugi strani službo, na tretji strani /pa 
imaš svojo družino, ki trpi. Kar pomeni, da na račun tega, da ne dobiš pomoči od države, zanemariš sebe, svojo 
eksistenco in prikrajšaš otroštvo svojemu otroku./(E95) /Hudičevo moraš res biti navezan na svoje starše, da 
zmoreš to./(E96) /Ne vem kako bo s temi mlajšimi generacijami, ki niso več tako navezani na svoje starše.. hiter 
tempo življenja je vse to naredil, ni več tiste povezanosti. Miselnost se spreminja. Če si star, si nekomu v 
breme./(E97) /Država niti ne poskrbi za stare, da bi imeli dostojne pokojnine, ki bi zadoščale za pokrivanje 
stroškov domskega varstva./(E98) Država bo morala še veliko narediti, kaj, pa tudi sama ne vem. 
Ste v povezavi s skrbjo za osebo z demenco sodelovali tudi s socialnimi delavci? Ste se obrnili tudi na CSD 
ali kakšno drugo ustanovo, kjer bi potrebovali pomoč ali nasvet socialnih delavcev? 
/Ne, nisem./(E99) 
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Priloga 7: Vprašalnik F   
 
DRUŠTVO SPOMINČICA 
Na kakšen način nudite podporo primarnim oskrbovalcem oseb z demenco na domu?  
Primarnim oskrbovalcem na domu (svojcem in drugim formalnim in neformalnim oskrbovalcem oseb z demenco 
na domu) zagotavljamo pomoč v obliki: 
- /osebnega svetovanja (osebno svetovanje, elektronsko svetovanje in svetovanje po telefonu)/(F1) 
- /družabništva/(F2), 
- /usposabljanja »Ne pozabi me«/(F3), 
- /skupine za samopomoč/(F4), 
- /Demenci prijazne točke/(F5), 
- /Alzheimer cafe/(F6), 
- /glasilo Spominčica/(F7), 
- /obveščanje preko Spominčnika/(F8), 
Prav tako pa /imamo v pripravi tudi nove oblike pomoči na domu./(F9) 
V kolikšni meri se svojci sami obrnejo na vas za kakšne informacije?  
/V povprečju trikrat dnevno/(F10), v obliki kakšne izmed pomoči, ki so zgoraj naštete. Včasih več, včasih manj, 
kakor kdaj. 
Katere so tiste informacije, ki svojce najbolj zanimajo v povezavi s skrbjo za osebo z demenco na domu? 
/Kako se sporazumevati z osebo z demenco/(F11), /kako sploh razumeti demenco/(F12). Zanima jih tudi /mreža 
pomoči, ki jim je na voljo/(F13), /pravice, ki jih sedaj imajo/(F14). V veliki meri gre za /komunikacijo z osebo z 
demenco in razreševanje težav/(F15). Včasih gre tudi /za preventivo, kaj naj naredijo, da ne bo prišlo tako 
daleč./(F16)  
Svetujete svojcem tudi kaj na področju prilagoditve stanovanj oziroma ali se svojci sami zanimajo za kaj 
takšnega? 
/Svetujemo glede prilagoditve bivanjskega okolja in okolice/(F17),  /možnost uporabe IT pripomočkov/(F18). 
Katere ključne težave opažate med svojimi uporabniki glede bivanja na domu in bivalnih prostorov? 
/Sposobnost oskrbe/(F19) in /razumevanja dimenzij demence/(F20), /pomanjkanje oskrbovalcev/(F21), 
/prilagoditev okolice/(F22) in /vpeljava pripomočkov je prav tako težava/(F23). 
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Priloga 8: Odprto kodiranje 
 
ŠT. 
IZJAV
E 
IZJAVA POJEM-PODPOJEM TEMA 
INTERVJU A 
A1 Prvi znaki so se začeli pojavljati predvsem 
po operativnem posegu očeta na jetrih 
Prvi znaki po 
operaciji 
Začetek bolezni 
A2 začel pozabljati, ali je jedel ali ne. Potem je 
pozabljal, ali je oblečen ali ne. Velikokrat 
tudi ni vedel, koliko ima otrok 
Pozabljanje Začetek bolezni 
A3 To pa je bilo, ko je bil star 85 let, to se 
pravi, leta 2016 
Leta 2016, 85 let Čas začetka demence 
A4 Ja, demenco že ima določeno kot diagnozo Že določena diagnoza Diagnosticirana bolezen 
A5 Ko sem jaz spoznala, da je nekaj narobe, 
sem šla k splošnemu zdravniku 
Splošni zdravnik Oseba, na katero so se 
najprej obrnili 
A6 Splošni zdravnik mi je potem predlagal, da 
pokličem dr. Gamsetovo 
Psihiater Oseba, na katero so se 
najprej obrnili 
A7 Jaz sem jo poklicala, ona je prišla na dom – 
dala ga je na slikanje možganov, kjer se je 
opazilo, da ima te bele lise in postavila 
diagnozo demence 
Slikanje možganov in 
postavitev diagnoze 
Diagnosticirana bolezen 
A8 Diagnozo sem sprejela težko, zelo težko Zelo težko Sprejetje diagnoze pri 
svojcih 
A9 Takrat se dejansko spremeni vse – on rabi 
24-urno varstvo 
Spremeni se vse,  
potreba po 24-urnem 
varstvu 
Spremembe 
A10 čeprav recimo pri nas še ni tako hudo, ker 
on še vseeno ponoči spi in ne hodi naokrog 
Ponoči spi mirno Spanje 
A11 Tudi zdaj pred kratkim sem poklicala spet 
psihiatrinjo, ker bi rada imela neko pomoč 
za očeta, pa bo ona povedala, kaj bi bilo 
najbolj primerno 
Pomoč psihiatrinje 
glede posveta o 
pomoči, ki bi jo 
potrebovali 
Pomoč strokovnjakov 
A12 Zdi se mi, da on preveč spi in bi rabil 
pravzaprav nekoga za družbo, ker je preveč 
sam 
Preveč spi Spanje 
A13 Jaz sem tukaj gori, kuham, grem tudi po 
desetkrat dol k njemu dopoldan, ampak ne 
morem bit skoz z njim 
Neprestan nadzor Skrb svojcev 
A14 Rada bi, da bi nekdo bil več časa z njim in 
probali bi nekaj 
Želja svojcev po 
družabništvu 
Družabnost 
A15 Predlagali smo mu tudi, da bi morda 
dvakrat na teden šel v Dom Danice 
Vogrinec, da bi tam bil v dnevnem varstvu. 
Tam ima tudi svojo sestro 
Predlog svojcev za 
dnevno varstvu v 
domu 
Družabnost 
A16 ampak tega ni hotel. Nikakor noče it. Odklanjanje 
dnevnega varstva 
Družabnost 
A17 Zato bi mogoče probali, da bi kdo vsaj 
dvakrat, trikrat na teden za uro ali dve 
prihajal in da vidimo, če bi mu to 
odgovarjalo 
Želja svojcev po 
družabništvu 
Družabnost 
A18 Čeprav bo ful težko, ker ima on od vsega 
najraje mir in spanec. Predvsem mir, mir, 
mir 
Najraje ima mir in 
spanec 
Potreba po miru 
A19 Ja, Asentro jemlje, ampak to je samo za 
umiritev ob večerih, nič druga. 
Asentra za pomiritev Zdravila 
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A20 Za druga zdravila prav za demenco, so mi 
rekli, da je brez veze 
Mnenje drugih, da 
zdravila niso koristna 
Zdravila 
A21 Nočem mu dajati takih tablet. On že zdaj 
preveč spi, kaj bi šele bilo, da bi mu dajala 
to.. potem bi tak 24 ur na dan spal. 
Ne dajejo zdravil za 
demenco 
Zdravila 
A21a Na predavanjih nisem bla Niso bili Predavanja, izobraževanja 
A22 šla sem k zdravniku Zdravnik Pomoč strokovnjakov 
A23 Spominčici Spominčica Pomoč strokovnjakov 
A24 naročila sem si tudi knjigo RESje Priročnik RESje 
potrebujemo/jo 
pomoč 
Predavanja, izobraževanja 
A25 prebrala sem si na internetu Izobraževanje na 
spletu 
Predavanja, izobraževanja 
A26 Pa kontaktirala sem jih tudi po telefonu Kontakt društva po 
telefonu 
Pomoč strokovnjakov 
A27 vem kak je, vem, da morem jaz stopit v 
njegov svet, ne on v mojega. Da ne more se 
on vrniti zdaj normalno v to, kar je blo 
Vedo, da se oseba ne 
bo vrnila v stanje, kot 
je bilo prej 
Znanje o demenci 
A28 Popolnoma se je spremenil Popolnoma spremenil Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
A29 On zelo malo govori, zanima ga nič, trmast 
je, vase zaprt 
Zelo malo govori, 
vase zaprt, brez 
zanimanja 
Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
A30 Pred tem pa ni bilo tako Drugače kot prej Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
A31 Pa ta njegov mir, rabi le mir Rabi le mir Potreba po miru 
A32 on stanuje dejansko v svoji etaži Stanuje v svoji etaži Stanovanje 
A33 smo mi izklopli peč Izklopili peč Varnostni ukrepi 
A34 da on ne more kuriti Nezmožnost kurjenja Varnostni ukrepi 
A35 Ven smo pobrali tudi vse tepihe Odstranili vse tepihe Varnostni ukrepi 
A36 da se ne more spotakniti Odstranitev ovir, da 
ne pade 
Varnostni ukrepi 
A37 namesto bane (kad), smo naredili tuš kabino Tuš namesto kadi Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
A38 ima tudi stol, na katerega se usede, in ko 
pride iz kabine, ima zopet drug stol, da se 
usede in uredi. 
Stol za pomoč pri 
umivanju 
Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
A39 Naredili smo tudi varnostno ograjico Varnostna ograjica 
pri stopnicah 
Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
A40 da ne more priti po stopnicah eno 
nadstropje višje 
Onemogočanje, da 
gre sam po stopnicah 
Varnostni ukrepi 
A41 zaklepamo vsa vrata, absolutno Zaklepanje vrat Varnostni ukrepi 
A42 Odprto pustimo teraso, da se lahko tam 
giblje nemoteno 
Nemoteno gibanje na 
terasi 
Stanovanje 
A43 Oče sedaj tudi spi v drugi sobi, prejšnja 
soba je bila ob glavni cesti, sedaj pa spi v 
sobi, ki je bližje hodnika 
Sprememba sobe, 
bližje hodniku 
Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
A44 Tako ga tudi jaz lažje slišim, kadar hodi 
ponoči na stranišče in podobno 
Nadzor tudi ponoči Spanje 
A45 Zaenkrat se niso pojavljale težave z 
orientacijo 
Zaenkrat ni bilo težav Orientacija 
A46 Ja, točno, luči smo mu doli še uredili na 
senzor 
Luči na senzor Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
A47 da je lažje Spremembe zato da 
je lažje 
Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
A48 Mislim, to je mala stvar, ampak je 
pomembna 
Jim je pomembno, da 
prilagodijo stvari 
Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
A49 Poznamo pa tudi te naštete inovacije Poznajo Poznavanje inovacij za 
osebe z demenco 
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A50 ampak zaenkrat se še za to nismo odločli Niso odločili za to Poznavanje inovacij za 
osebe z demenco 
A51 jaz skrbim za njega, ker sem v hiši. Če bi bil 
on sam, pa sam tako ne more bit, bi bilo 
drugače 
Hči skrbi zanj, ker je 
doma 
Skrb svojcev 
 
A52 Za to pa se nismo odločli, ker oče v kratkem 
času uniči vse, tudi na televiziji preklaplja 
vse povprek, tak da zaenkrat ne 
Zaradi uničevanja 
stvari zaenkrat še ne 
Poznavanje inovacij za 
osebe z demenco 
A53 Zjutraj ob pol osmih mu dam zajtrk Pripravijo mu zajtrk Hranjenje 
A54 potem gre on nazaj počivat Počitek po obroku Spanje 
A55 Okoli desetih, pol enajstih se umijeva – no, 
umije in uredi se sam. 
Umije se večinoma 
sam zjutraj 
Umivanje 
A56 Potem pa greva v dnevno sobo, tam se 
obleče 
Oblači se sam Preoblačenje 
A57 Tudi to mu pustim, da sam naredi Oblači se sam Preoblačenje 
A58 razen recimo, če vidim, da roke ne more 
dobit v srajco in podobno 
Občasna pomoč pri 
oblačenju 
Preoblačenje 
A59 Kupujem mu vedno take majice, da jih ni 
potrebno vleči čez glavo 
Nakup oblačil, ki se 
lažje nadenejo 
Preoblačenje 
A60 Trudim se, da ga počakam Potrpežljivost Skrb svojcev 
A61 mu pustim, da čim več naredi sam Spodbujajo, da čim 
več naredi sam 
Samostojnost/dostojanstvo 
oseb z demenco 
A62 Potem greva za kakšne pol ure, če le želi, na 
teraso 
Prosti čas na terasi Stanovanje 
A63 Ob opori ograje on tam hodi in sedi na stolu Hodi ob opori Gibanje 
A64 Okoli dvanajstih naredim kosilo Pripravijo mu kosilo Hranjenje  
A65 kasneje gre počivat Počitek po obroku  Spanje  
A66 Ob dveh mu dam kavo in kekse, ob štirih 
dobi sadje 
Vmesni prigrizki Hranjenje 
A67 Popoldan ga še tudi poskušam spraviti ven, 
da greva na teraso 
Prosti čas na terasi Stanovanje 
A68 Hiše ne zapušča Ne hodi iz hiše Stanovanje 
A69 razen, če gre k zdravniku Občasno gre k 
zdravniku 
Gibanje 
A70 Okoli šestih pride vsak drugi dan tudi moja 
sestra in pomaga pri umivanju 
Pomoč sestre pri 
umivanju 
Umivanje 
A71 Ob pol sedmih naredim večerjo Naredijo mu večerjo  Hranjenje 
A72 po tem pa umije zobe, gleda televizijo Sam umije zobe Umivanje zob 
A73 kasneje med osmo in pol deveto pa gre spat Med osmo in pol 
deveto gre spat 
Spanje 
A74 Jaz, vse jaz, hčerka torej Hči Skrb svojcev 
A75 Sestra mi tudi pomaga Sestra ji pomaga Skrb svojcev 
A76 pride ga umit Pomoč sestre pri 
umivanju 
Umivanje 
A77 in zdravnika ima ona prek Sestra ga pelje k 
zdravniku 
Skrb svojcev 
A78 saj tega ne zmoremo več sami Ne zmorejo ga sami 
peljati k zdravniku 
Obremenjenost svojcev 
A79 Zaenkrat je tako, da vodo mu naredimo, 
tušira pa se sam 
Tušira se tudi sam Umivanje 
A80 drug pa stoji pred vrati Pomoč pri umivanju Umivanje  
A81 Vseeno smo mu neko dostojanstvo še pustili Pustijo dostojanstvo 
pri umivanju 
Samostojnost/dostojanstvo 
oseb z demenco 
A82 da ima zasebnost Dajo mu svojo 
zasebnost 
Samostojnost/dostojanstvo 
oseb z demenco 
A83 mu le govorimo, kaj naj stori, dokler se sam 
ne obleče in pride ven iz kopalnice že 
oblečen 
Oblači se sam Preoblačenje 
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A84 Mislim, da komunikativnost. Pogovor z 
nekom, da bi mel neko voljo sploh 
Manjka mu 
komunikativnosti 
Spremembe 
A85 Nima veselja nobenega Nima volje do ničesar Spremembe  
A86 Vse ostale stvari še nekako, ne bi mogla rečt, 
da mu moči tak hitro upadajo 
Ne upadajo mu moči 
hitro 
Spremembe 
A87 Tudi prepozna nas še vse, s tem nima težav S tem nima težav Prepoznavanje svojcev 
A88 Mu pa manjka ta socialni vidik Manjka mu socialnih 
stikov 
Družabnost 
A89 Stavki so kratki, tak čisto osnovne stvari se 
lahko menimo z njim, če le gre 
Pogovor je omejen na 
osnovne stvari 
Družabnost 
A90 Malo ima težav tudi s hojo, vendar pravi, da 
noče palice 
Ima težave s hojo, 
noče palice 
Gibanje 
A91 Tako ga pustimo, da hodi sam po stanovanju Po stanovanju se giba 
sam 
Gibanje 
A92 kje zunaj pa sigurno ne Zunaj se ne giblje 
sam 
Gibanje 
A93 Ravno zdaj razmišljamo to, da bi neko 
pomoč na domu vzeli 
Razmišljajo o pomoči 
na domu 
Pomoč na domu 
A94 Imamo pa tudi gospo, ki mu hodi vsak teden 
dve uri čistit stanovanje 
Obisk čistilke vsak 
teden 
Pomoč drugih oseb iz 
okolja 
A95 To gospo bi nekako probali prosit, da bi 
prihajala tri ali štirikrat na teden za kakšno 
uro, dve, da bi z njim probala karte igrat in 
kaj takega 
Želijo, da bi gospa, ki 
čisti poskušala priti 
na dom za 
družabništvo 
Družabnost 
A96 Hiše oče ne bo zapustil, na sprehod ne bo 
šel, v dnevno varstvo tudi ne 
Ne želi iti nikamor v 
družbo in od doma 
Družabnost 
A97 pa tudi nas odslavlja, naj gremo raje gor, 
kot pa da smo doli z njim 
Zavrača družbo 
svojcev 
Osebnostne spremembe 
oseb z demenco 
A98 To gospo zdaj oče pozna, zato bi mogoče 
bilo dobro, da bi ona to poskusila, če bo šlo 
Želja svojcev, da 
uvedejo že poznano 
osebo za namene 
druženja 
Pomoč drugih oseb iz 
okolja 
A99 Drugače on odklanja ljudi Zavrača družbo 
drugih ljudi 
Osebnostne spremembe 
oseb z demenco 
A100 Enostavno povedano zato ne, ker se mi smili Zavračajo dom, ker 
sem jim oseba smili 
Domsko varstvo 
A101 Trudim se, da še to nekako usklajujemo Se trudijo Skrb svojcev 
A102 zato ker nas on še vse pozna. S tem nima težav Prepoznavanje svojcev 
A103 Drugo bi bilo, če on ne bi več vedel, kje je in 
nič 
Lahko bi bilo še huje 
– neorientiran 
Spremembe 
A104 imamo tudi vloženo prošnjo v Domu Danice 
Vogrinec, za vsak primer 
Vložena prošnja za 
dom za vsak primer 
Domsko varstvo 
A105 če bi se stanje tako alarmantno poslabšalo V primeru hudega 
poslabšanja bi se 
odločili za dom 
Domsko varstvo 
A106 vsa ta leta sem se tudi sama osebnostno 
spremenila 
Osebnostne 
spremembe 
Spremembe pri svojcih 
A107 ker je to le ena velika skrb Velika skrb Skrb svojcev 
A108 ena velika odgovornost Velika odgovornost Skrb svojcev 
A109 Tudi jaz ne zapuščam hiše, res redkokdaj, če 
grem k zdravniku ali kak večji nakup 
Redkokdaj zapušča 
hišo 
Spremembe pri svojcih 
A110 Tudi v odnosu do partnerja se spremeniš Spremembe v odnosu 
do partnerja 
Spremembe pri svojcih 
A111 Tudi pri odnosu do otroka so spremembe Spremembe v odnosu 
do otroka 
Spremembe pri svojcih 
A112 recimo sina ni doma Odsotnost sina Spremembe pri svojcih 
A113 jaz pa tudi ne morem kadarkoli k njemu v 
Ljubljano 
Ne more kadarkoli 
obiskati sina v 
Ljubljani 
Spremembe pri svojcih 
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A114 Jaz ne morem pustiti očeta nič samega Ne more pustiti očeta 
samega 
Spremembe pri svojcih 
A115 V glavnem, sebe žrtvuješ za njegovo življenje Žrtvovanje sebe Spremembe pri svojcih 
A116 Ja, ata dobi nekih 140 eurov 140 evrov dodatka za 
pomoč in postrežbo 
Finance 
A117 pri nas niti ni finančno kritično Dobro finančno 
stanje družine 
Finance 
A118 ker oče ima svojo pokojnino Oče ima pokojnino 
zase 
Finance 
A119 ta denar porabimo za čistilko Denarni dodatek 
porabijo za čistilko 
Finance 
A120 ostalo pa šparamo Ostanek denarja 
hranijo 
Finance 
A121 Celodnevna, absolutno. Ponoči in podnevi Celodnevna skrb Skrb svojcev 
A122 Ne, žal ne Ni prostega časa Spremembe pri svojcih 
A123 Edino kak prosti čas mi ostane zvečer, ko 
gre oče spat, jaz se stuširam in grem v 
posteljo, pa kako knjigo preberem. 
Prosti čas občasno 
zvečer 
Spremembe pri svojcih 
A124 Se počutim sama absolutno preobremenjena Absolutno 
preobremenjeni 
Obremenjenost svojcev 
A125 Sestra pride Pride sestra, ki 
poskrbi 
Odsotnost svojcev 
A126 Ona je profesorica in ima počitnice poleti, 
tako da gledam, da greva na dopust takrat 
Prilagajanje dopusta 
glede na druge 
sorodnike 
Odsotnost svojcev 
A127 Če pa grem z možem na kakšen pregled v 
Ljubljano in sestra ne more zaradi službe, 
pa rečem tudi gospe Ivani (čistilki), če lahko 
ostane malo dlje, dokler ne pride sestra 
Pomagajo tudi drugi 
ljudje iz okolja 
Odsotnost svojcev 
A128 Ta gospa je doma štiri hiše stran od nas, 
včasih je delala tudi v enem domu za stare in 
smo zelo zadovoljni z njo. 
Zadovoljstvo z 
gospo, ki čisti 
Pomoč drugih oseb iz 
okolja 
A129 Najprej moreš sam s sabo razčistit, če je ta 
ljubezen do tega človeka tako močna, da 
lahko to zdržiš 
Potrebno prepričanje, 
da to zmoreš 
Motivacija svojcev 
A130 Dostikrat sem sama tudi razmišljala, če bom 
lahko sama zmogla 
Dvom o tem, če 
zmore 
Motivacija svojcev 
A131 Kot prvo mi je to, da se zavedam, da mi je 
oče 
Zavedanje, da se gre 
za skrb za očeta 
Motivacija svojcev 
A132 kot drugo, to, da me še pozna Pomembno jim je, da 
jih še pozna 
Motivacija svojcev 
A133 in to, da se mi enostavno smili. Čutijo usmiljenje do 
njega 
Motivacija svojcev 
A134 Ne, da bi zdaj jaz mislila, da bo v domu ne 
vem kaj narobe 
Pomisleki glede 
domskega varstva 
Domsko varstvo 
A135 ampak tako kot jaz skrbim za njega doma, 
tega ne bo nikjer 
Zavedanje, da takšne 
oskrbe kot je domača 
ni nikjer 
Skrb svojcev 
A136 Tudi psihično je to velik napor Psihični napor Obremenjenost svojcev 
A137 tu se dejansko odpoveš skoraj vsemu Odpoveš se vsem 
stvarem 
Obremenjenost svojcev 
A138 Ne moreš si privoščit, da bi rekel, da zdaj pa 
grem s kolegico na kavo, v trgovino 
Ni spontanih 
odločitev, da bi kam 
šel 
Spremembe pri svojcih 
A139 Potrebna je tudi dobra organizacija Potrebna dobra 
organizacija 
Skrb svojcev 
A140 in neka pomoč, absolutno Potrebna je pomoč 
nekoga 
Obremenjenost svojcev 
A141 Sam tega ne zmoreš Sami ne zmorejo Obremenjenost svojcev 
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A142 Meni je prej ogromno mož pomagal Prej pomagal mož Skrb svojcev 
A143 zdaj ga pa niti nočem več v to vmešavat Ne želi obremenjevati 
moža 
Spremembe pri svojcih 
A144 tudi zaradi njegovega zdravstvenega stanja Moževe težave z 
zdravjem 
Spremembe pri svojcih 
A145 Res pa je, da mi kljub vsemu priskoči na 
pomoč, če je kaj nujnega 
Mož pomaga, če je 
kaj nujnega 
Skrb svojcev 
A146 En sam človek se potem res odpove vsemu 
zaradi te skrbi za dementnega 
Prenaporna skrb za 
enega človeka 
Obremenjenost svojcev 
A147 Podpore nisem dobila Ni dobila Podpora svojcem 
A148 razen to, da sem poklicala psihiatrinjo Klicala psihiatrinjo Podpora svojcem 
A149 in bila pri zdravniku Zdravnik  Pomoč strokovnjakov 
A149a v nekih institucijah nisem iskala pomoči Ni iskala pomoči v 
institucijah 
Pomoč strokovnjakov 
A150 Koliko sem se jaz pozanimala, razen pomoči 
na domu, druge pomoči ni 
Meni, da druge 
pomoči kot pomoč na 
domu, ni 
Pomoč na domu 
A151 ali imaš pomoč na domu ali pa daš človeka v 
dom. Drugega dejansko ni 
Ne vidi druge rešitve, 
kot pomoč na domu 
ali dom 
Pomoč države in drugih 
institucij 
A152 drugi pa govorijo o tem, da bi naj star 
človek bil čim dlje v domačem okolju 
Mnenja drugih, da bi 
naj starostnik bil čim 
dlje doma 
Podpora svojcem 
A153 Doma pa mu dejansko ne more nihče 
pomagat kot ti sam 
Le oni mu lahko 
pomagajo doma 
Obremenjenost svojcev 
A154 ali pa CSD Center za socialno 
delo 
Pomoč države in drugih 
institucij 
A155 ki ti pošilja to pomoč na domu Pomoč na domu Pomoč države in drugih 
institucij 
A156 Moj oče pa je tudi tak da odklanja vsakega 
drugega človeka od sebe, zato je še težje 
Zavrača družbo 
drugih ljudi 
Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
A157 Ja, Spominčico poznam, to je tam Pozna društvo 
Spominčica 
Društva na področju 
demence 
A158 Pa kako se že reče, ta Alzheimer… 
Alzheimer Cafe, ja 
Alzheimer Cafe Društva na področju 
demence 
A159 Ja, dvakrat sem bila Dvakrat obiskala 
društvo 
Društva na področju 
demence 
A160 Enkrat sem bila celo v Izoli, ko sem bila na 
dopustu pa sem šla tja na neko predavanje 
Predavanje društva 
Spominčice 
Predavanja, izobraževanja 
A161 Je bil tam en doktor iz nevrološkega oddelka 
iz Ljubljane tudi, ki dela veliko na tej 
preventivi in da bi se čimprej odkrila 
diagnoza 
Predavanje nevrologa  Predavanja, izobraževanja 
A162 Predvsem sem šla zato, da si lahko izmenjaš 
kakšna mnenja 
Izkušnja izmenjave 
mnenj 
Podpora svojcem 
A163 Po drugi strani pa ti nimajo kaj novega za 
povedat 
Veliko že sama ve Znanje o demenci 
A164 svetujejo ti pač mirne živce Nasvet glede 
potrpežljivosti 
Podpora svojcem 
A165 Tam ob kavi pač predvsem druga mnenja 
poslušaš, kaj drugi naredijo 
Izkušnja izmenjave 
mnenj 
Podpora svojcem 
A166 in drugi nič kaj drugače ne delajo kot jaz 
sama, da bi se lahko kaj novega naučila 
Ne pridobiva več 
novih znanj 
Znanje o demenci  
A167 ampak ni samo to, da država tistih 140 
eurov da 
Pomoč glede 
denarnega dodatka 
Pomoč države in drugih 
institucij 
A168 ker to če gledamo iz finančnega vidika, ne 
nadomesti kaj veliko 
Premajhen znesek 
pomoči 
Pomoč države in drugih 
institucij 
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A169 Predvsem bi bilo potrebno zagotoviti, da ti 
ljudje, ki ostajajo doma in ne grejo v dom, 
da imajo nekoga za druženje 
Potrebno zagotoviti 
družabništvo osebam, 
ki niso v domskem 
varstvu 
Pomoč države in drugih 
institucij 
A170 Da bi nekdo prihajal na dom Družabništvo na 
domu 
Pomoč države in drugih 
institucij 
A171 Mislim, da so ti ljudje vseeno nekako 
odrinjeni 
Ljudje so 
stigmatizirani 
Znanje o demenci 
A172 Pri nas je to vseeno drugače, ker sem jaz 
doma 
Hči skrbi zanj, ker je 
doma 
Skrb svojcev 
A173 koliko pa je takih ljudi, ki nimajo nikogar in 
dementen človek ne more biti sam, niti uro 
sam 
Človek z demenco ne 
more biti doma sam 
Odsotnost svojcev 
A174 To so ljudje, ki so sila nepredvidljivi, ne 
moreš vedeti, kaj bo naredil. 
Nepredvidljivost oseb Znanje o demenci 
A175 Država bi tako morala zagotoviti neko 
pomoč na domu za vse osebe z demenco 
Zagotovljena pomoč 
na domu za vse osebe 
z demenco 
Pomoč države in drugih 
institucij 
A176 ne da bi se to prosilo in še plačevalo Brez prošenj za 
pomoč in plačila 
pomoči na domu 
Pomoč države in drugih 
institucij 
A177 Mi sami smo finančno zmožni Dobro finančno 
stanje družine 
Finance  
A178 da bi recimo mogli plačevati človeka za 8 ur 
na dan, to ne bi šlo skozi 
Ne zmorejo 
razsipavati z 
denarjem samo za 
pomoč na domu 
Finance  
A179 Jaz sem tudi klicala Center za pomoč na 
domu 
Klicala Center za 
pomoč na domu 
Pomoč na domu 
A180 so rekli, da imaš pravico do 20 ur pomoči na 
teden 
Poizvedovala o 
količini ur pomoči na 
domu 
Pomoč na domu 
A181 To pa ni nič Omejenost ur pomoči 
na domu 
Pomoč države in drugih 
institucij 
A182 Zdaj pa, da je človek še sam doma, to je 
neizvedljivo 
Človek z demenco ne 
more biti doma sam 
Odsotnost svojcev 
A183 Država pa tudi.. s tem, da namesto 10, 
naredijo 50 domov za stare, s tem nič ne 
rešijo, nič. 
Meni, da gradnja še 
več domov za stare 
nič ne reši 
Pomoč države in drugih 
institucij 
A184 Ne, nisem sodelovala Ni sodelovala Sodelovanje s socialnimi 
delavci 
A185 razen to, da smo oddali prošnjo za v dom, če 
bi kdaj potrebovali mesto v domu 
Vložena prošnja za 
dom za vsak primer 
Domsko varstvo 
INTERVJU B 
B1 Leta 2014 leta 2014 Čas začetka demence 
B2 če si ga vprašal, kje je doma, rekel, da v 
Dvorjanah. Tam pa je bil doma kot otrok 
Zamešal kraj bivanja Začetek bolezni 
B3 Potem je začel imena zamenjevat – mene je 
recimo klical za sestro ali pa za mojo mamo 
Zamenjaval imena 
svojcev 
Začetek bolezni 
B4 dobil privide, da vidi kače in da ga nekaj 
pika, potem pa je kričal. Včasih je zunaj 
pred hišo stal in kričal, da so ga še sosedje 
slišali 
Prividi in kričanje Začetek bolezni 
B5 sem hčerki, ki je medicinska sestra v UKC 
Maribor, rekla kaj naj naredim 
Pomoč hčerke Oseba, na katero so se 
najprej obrnili 
B6 smo poklicali psihiatra, ki nas je pozval na 
pregled 
Psihiater Oseba, na katero so se 
najprej obrnili 
B7 Rekel je, da je vaskularne demence trideset 
vrst in zato je težko postavit neko diagnozo 
Vaskularna demenca Diagnosticirana bolezen 
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B8 Vsaka bolezen ima svoje stranske učinke in 
on je pač mel privide 
Prividi in kričanje Začetek bolezni 
B9 vedno se je tak stopnjevalo.. čeprav je bil 
doma, je govoril, da gre zdaj domov in 
podobno 
Zamešal kraj bivanja Začetek bolezni 
B10 Potem pa ga je nekajkrat tudi kap in je bilo 
eno z drugim povezano vse, da se je tako 
začelo 
Večkratna kap Začetek bolezni 
B11 zlomil še kolk in ostal v postelji oziroma na 
vozičku 
Nepokreten po padcu Gibanje 
B12 ko je on začel pozabljati, in ko je zdravnica 
rekla vaskularna demenca, kar je tudi 
značilno, da pride po več kapeh, ni luštno, 
ne 
Neprijetni prvi odzivi Sprejetje diagnoze pri 
svojcih 
B13 Je to zelo težko sprejet Zelo težko Sprejetje diagnoze pri 
svojcih 
B14 Ja, dobil je zdravila, dvojne tablete Dvoje tablet Zdravila 
B15 ki so pa bile premočne Premočna Zdravila 
B16 Dozo smo tako zmanjšali na minimum Zmanjšali dozo Zdravila 
B17 Ampak dajemo vsako večer, more redno 
dobivat 
Redno jemlje tablete Zdravila 
B18 Ne, nič nismo bli nikjer Niso bili Predavanja, izobraževanja 
B19 Razen to, kaj sem bla pri zdravnici Splošni zdravnik  Oseba, na katero so se 
najprej obrnili 
B20 in s hčerko sodelovala Pomoč hčerke Oseba, na katero so se 
najprej obrnili 
B21 Nikdar pa očetu nismo dali vedeti, da 
narobe govori. Pač smo ga poslušali in ga 
ne prekinjali. Sprejemali smo ga, kot je 
Sprejemanja osebe 
kot je 
Samostojnost/dostojanstvo 
oseb z demenco 
B22 Vedno smo mu dajali odgovore, katere bi 
rad slišal, da ga nismo vznemirjali 
Igra vlog pri 
pogovoru 
Znanje o demenci: 
 
B23 odvisno od dneva, kak je. Včasih je ful v 
redu, ful miren, včasih še kaj odgovori 
Odvisno od dneva Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
B24 Včasih pa tako trmast, da če se odloči, da ti 
ne bo odgovoril, ti ne bo odgovoril 
Trmast Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
B25 pridejo dnevi, ko je ful agresiven, ko bi samo 
tepel, nas zmerja in si za njega vse, samo 
človek ne 
Agresiven Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
B26 Potem se umaknem in ga pustim na miru, ko 
pa kasneje spet pridem, pa je že umirjen in 
je to pozabljeno 
Ravnanje pri 
konfliktih 
Znanje o demenci 
B27 V stanovanju in okolici se ni izgubljal, kadar 
je lahko še hodil 
Zaenkrat ni bilo težav Orientacija 
B28 postal nepokreten oziroma delno pokreten in 
smo ga imeli na vozičku 
Na invalidskem 
vozičku  
Gibanje 
B29 morem poudariti, da nikoli nam ni nič 
naštimal 
Ni presenetljivih 
dejanj 
Spremembe  
B30 tak kot eni pravijo, kaj jim vse ušpičijo doma Izkušnje drugih o 
težavah z osebami z 
demenco 
Znanje o demenci 
B31 Nikoli pa nismo nič omejili v stanovanju Ničesar niso omejili Stanovanje 
B32 ko je bil še pokreten, smo naredili tako, da 
ni mogel sam kurit, ostalo pa ne 
Nezmožnost kurjenja Varnostni ukrepi 
B33 Potem smo pa prilagodili posteljo, jo 
zamenjali z bolniško 
Bolniška postelja Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
B34 pridobili voziček Invalidski voziček Spremembe  
B35 Dvigalo Dvigalo  Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
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B36 sobni wc Sobni WC Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
B37 Obenem pa si tudi prilagodimo, da je nam 
lažje, ne samo njemu 
Spremembe zato da 
je lažje 
Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
B38 Tega mu jaz nič ne naredim, ker je on 
trenutno nepokreten 
Delno poznajo Poznavanje inovacij za 
osebe z demenco 
B39 Dokler pa je on lahko, pa smo mu kupili tak 
telefon na tipke, ki je imel številke 1, 2, 3 
gor, da je recimo pod številko 1 poklical 
mene, pod 2 hčerki in tako dalje 
Telefon z možnostjo 
hitrega klicanja 
Poznavanje inovacij za 
osebe z demenco 
B40 Če je stisnil številko, smo ga takoj nazaj 
poklicali ali pa poslali sosedo, da pogleda, 
če je kaj narobe 
Takoj odzovejo v 
primeru klica 
Skrb svojcev 
B41 Včasih pa nas je kar tak poklical in nismo 
vedeli, če je kaj nujnega 
Neprestan nadzor Skrb svojcev 
B42 Zjutraj se vstanema tam nekje med sedmo in 
pol deseto uro 
med 7 in 9:30h Zbujanje 
B43 se umijema, porihtama in nahranima, pol pa 
je on na vozičku 
Pripravijo mu zajtrk Hranjenje 
B44 Če je utrujen, gre od 12. do 13. ure spat Počitek po obroku Spanje 
B45 kasneje ima kosilo Pripravijo mu kosilo Hranjenje 
B46 ob petih mu dam zdravila Dajejo zdravila Skrb svojcev 
B47 ga porihtam, umijem, oblečem in gre spat do 
jutra 
Pomoč pri umivanju 
Pomoč pri oblačenju 
Umivanje 
Preoblačenje 
B48 Ponoči ga grem dva do trikrat obrnit Potrebno 
dvakrat/trikrat ga 
obrnit zaradi 
nepokretnosti 
Spanje 
B49 ker se ne more sam obračat Nezmožnost 
samostojnega 
obračanja v postelji  
Gibanje 
B50 Zdaj jaz tukaj živim z njim Živi ločeno od moža Spremembe pri svojcih 
B51 to je 24-urno varstvo potreba po 24-urnem 
varstvu 
Spremembe 
B52 Sama Hči  Skrb svojcev 
B53 Mož mi zdaj tudi ne more pomagat, ko je bil 
na operaciji 
Moževe težave z 
zdravjem 
Spremembe pri svojcih 
B54 Pri hranjenju Težave pri hranjenju Hranjenje 
B55 ima poškodovano mišico za požiranje, od 
kapi, in se mu hrana zaletava 
Hrana se zelo 
zaletava 
Hranjenje 
B56 Pri tem mi nihče ne pomaga Pomoč pri hranjenju Hranjenje 
B57 ga hranim sama, saj je potrebno paziti Pomoč pri hranjenju Hranjenje 
B58 Hrano mu tudi pasiram Pasirana hrana Hranjenje 
B59 Uro in pol časa vzame hranjenje pri vsakem 
obroku, da kaj spravim vanj 
Dolgotrajno hranjenje Hranjenje 
B60 Ne, nič mi ne pride v poštev Jim ne koristi Pomoč na domu 
B61 pomoč na domu, če pride, ga ne more 
hranit, edino, če bi ga morda peljali ven na 
sprehod. Drugače pa mi čisto nič to ne 
pomaga 
V poštev pridejo le 
sprehodi 
Pomoč na domu 
B62 če bi lahko, bi že zdavnaj imela to pomoč, da 
ga nahrani, umije. 
Bi želela imeti 
pomoč, če bi šlo 
Pomoč na domu 
B63 Prvič, ena sama ga niti ne more, ni variante, 
te bi mogli bit dve 
Zahteven uporabnik, 
ni dovolj le ena 
zaposlena 
Pomoč na domu 
B64 Umivat se jim tudi ne bi pustil. Še jaz imam 
muke z njim pri umivanju, kao, da mu je 
nerodno, da ga jaz umivam 
Težave pri umivanju, 
nerodnost 
Umivanje  
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B65 v dom ga ne bi nikoli dala Ne bi dali osebe v 
dom 
Domsko varstvo 
B66 Jaz pravim, kak dolgo mu je usojeno, naj bo 
doma 
Osebo želijo obdržati 
doma do smrti 
Motivacija svojcev 
B67 vem, da v domu ga nimajo časa hranit eno 
uro in pol 
Menijo, da v domu ni 
toliko časa za 
njegovo skrb 
Domsko varstvo 
B68 Nobena ne bo z njim tak dolgo, nobena se ne 
bo trudila z njim – prvič, niti časa nima, niti 
se ne bo trudila. Niti nima živcev za to 
Nepotrpežljivost 
zaposlenih 
Domsko varstvo 
B69 Njega že ne bi bilo par let, če bi on bil v 
domu, takoj bi shiral 
V domu bi shiral Domsko varstvo 
B70 ni toliko zaposlenih, da bi imeli čas za to Premalo zaposlenih Domsko varstvo 
B71 V nobenem primeru ne bi šel v dom Ne bi dali osebe v 
dom 
Domsko varstvo 
B72 Življenje se ti obrne za sto stopinj, veš Spremeni se vse Spremembe  
B73 Ne moreš nikamor it, ne moreš nič, ne. 
Vezan si skoz na dom 
Redkokdaj zapušča 
hišo 
Spremembe pri svojcih 
B74 Že pet let z možem ločeno živima Živi ločeno od moža Spremembe pri svojcih 
B75 Jaz živim v stari hiši pri očetu, mož pa v novi 
hiši nekaj metrov stran 
Živi ločeno od moža Spremembe pri svojcih 
B76 Od začetka smo še živeli ločeno in sem imela 
to baby tajnico, da sem bila na tekočem, 
kakšno je stanje v sosednji hiši in kadar se je 
ata oglasil, sem letela k njemu 
Nadzor s pomočjo 
baby tajnice 
Skrb svojcev 
B77 Potem sem pa rekla, da ne morem več hodit 
sem pa tja 
Ni zmogla vseskozi 
hoditi od doma do 
očeta 
Obremenjenost svojcev 
B78 Ja, dobiva Dobivajo denarni 
dodatek 
Finance 
B79 ko hčerka pride, ji dam nekaj, ker se vozi iz 
mesta, da mi pomaga 
Del denarja hčerki za 
pomoč 
Finance 
B80 Ostalo pa karkoli ata rabi Ostanek denarja 
hranijo 
Finance 
B81 Celodnevna, sigurno Potreba po 24-urnem 
varstvu 
Spremembe 
B82 Jah, kaj čem jamrat, da sem preveč 
obremenjena 
Ne želi jamrati o 
preobremenjenosti 
Obremenjenost svojcev 
B83 če mi kaj ostane časa, je zvečer, ko on gre 
spat 
Prosti čas občasno 
zvečer 
Spremembe pri svojcih 
B84 Drugače pa sploh nimaš prostega časa Ni prostega časa Spremembe pri svojcih 
B85 tudi ko kam greš, vedno študiraš, če je doma 
vse v redu in kaj se dogaja 
Velika skrb že ob 
kratkotrajni 
odsotnosti 
Odsotnost svojcev 
B86 Stresno je to, res stresno Stres  Obremenjenost svojcev 
B87 Sploh si ne morem več privoščit dopusta 
nobenega. Niti zdravilišča, niti morja 
Ni več dopustov Odsotnost svojcev 
B88 Dokler je bil ata še tak, je hčerka prišla pa 
ga rihtala, zdaj pa ne morem, nimam 
nobenega 
Nihče ne more 
zapolniti odsotnosti 
svojcev 
Obremenjenost svojcev 
B89 Sploh nikamor ne grema zdaj na dopust Ni več dopustov Odsotnost svojcev 
B90 Ja, dokler je bil še stari zdravnik, si pri 
njemu dobil vse pripomočke, nič ni 
kompliciral 
Pri predhodnem 
zdravniku dobili vse 
pripomočke 
Pomoč strokovnjakov 
B91 Zdaj je ta novi zdravnik Zdravnik Pomoč strokovnjakov 
B92 sem ga prosila za naročilnico za dvigalo, pa 
je rekel, da mu ne pripada 
Zavrnjena naročilnica 
za dvigalo 
Podpora svojcem 
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B93 na zavodu sem vprašala in so rekli, da mu 
pripada, če ma poškodovane okončine in je 
takšno stanje po kapi 
ZZZS Pomoč države in drugih 
institucij 
B94 Na koncu sem dvigalo sama plačala, da sem 
ga dobila 
Sami morali 
financirati dvigalo 
Finance 
B95 Ne Niso obiskali društev Društva na področju 
demence 
B96 Ne, nič Ne pozna društev Društva na področju 
demence 
B97 tisto pomoč na domu, kaj ti oni dajo, eno uro 
zjutraj pa zvečer, sej to ni nič 
Omejenost ur pomoči 
na domu 
Pomoč države in drugih 
institucij 
B98 To ti lahko ona pride zvečer pa zjutraj, da 
ga samo umije in porihta pa je to to 
Pomoč na domu Pomoč države in drugih 
institucij 
B99 Jaz ne vem.. v mojem primeru ne vem, kaj bi 
mi lahko pomagali 
Ne vedo, kaj bi jim 
lahko pomagali 
Pomoč države in drugih 
institucij 
B100 Ne, edino od Hospica so hodli k njemu, ker 
ima tudi posteljo od Hospica 
Pomoč predstavnikov 
Hospica na domu 
Pomoč drugih oseb iz 
okolja 
B101 Hoteli smo tudi, da bi ena iz Hospica hodila 
k ateju za družbo 
Želja svojcev, da 
uvedejo že poznano 
osebo za namene 
druženja 
Pomoč drugih oseb iz 
okolja 
B102 pa je on ni hotel. Ni hotel niti čut, da bi 
katera hodla k njemu 
Zavrača družbo 
drugih ljudi 
Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
B103 Socialna delavka ni bila nikoli tukaj, razen 
takrat, ko smo dali vlogo za dodatek za 
pomoč in postrežbo 
Na CSD ob oddaji 
vloge za pomoč in 
postrežbo 
Sodelovanje s socialnimi 
delavci 
B104 Takrat so prišli pogledat, drugače pa nikoli 
nobeden 
Nihče ni prišel na 
dom  
Pomoč strokovnjakov 
INTERVJU C 
C1 smo opazili, da se on bolj čudno obnaša Čudno obnašanje Začetek bolezni 
C2 nekje eno leto po tem, ko je zbolel za rakom Po bolezni Začetek bolezni 
C3 nekje 11 let že ima znake demence (2008) Leta 2008 Čas začetka demence 
C4 Začelo se je s tem, da nam je vsak dan iste 
stvari in zgodbe govoril 
Ponavljanje istih 
zgodb iz preteklosti 
Začetek bolezni 
C5 zdaj recimo ve za tiste stvari pred 
tridesetimi, petdesetimi leti, ne ve pa za 
včeraj in podobno 
Pozabljanje Začetek bolezni 
C6 Smo šli k zdravniku Splošni zdravnik Oseba, na katero so se 
najprej obrnili 
C7 mogli zelo dolgo, skoraj dve leti čakat na 
zdravnika nevrologa 
Nevrolog Pomoč strokovnjakov 
C8 rekli, da se ukvarja on z motnjami v spominu 
in postavil diagnozo 
Že določena diagnoza Diagnosticirana bolezen 
C9 se mi zdi, da se nič ne spreminja, pred tem 
pa smo vsako leto šli enkrat na kontrolo 
Že nekaj let bolezen 
ne napreduje 
Spremembe 
C10 Diagnozo smo sprejeli težko Težko Sprejetje diagnoze pri 
svojcih 
C11 ampak nič ne moremo Se skušali sprijazniti Sprejetje diagnoze pri 
svojcih 
C12 zdaj pa jemlje ta Ebixa Ebixa tablete Zdravila 
C13 ful lepo primejo in jih jemlje še vedno Redno jemlje tablete Zdravila 
C14 Ne, nisem bila na nobenih izobraževanjih Niso bili Predavanja/izobraževanja 
C15 Le pri zdravniku sem bila Zdravnik Pomoč strokovnjakov 
C16 pred petdesetimi leti je imel ata zajčke, pa je 
doktor tudi zdaj svetoval, naj mu priskrbimo 
zajčke, če lahko, ker je ata veliko govoril o 
tem 
Upoštevali specifičen 
nasvet zdravnika 
Pomoč strokovnjakov 
C17 skrbno skrbi. Komaj čaka da je jutro, da 
lahko gre zajčke nahranit 
Skrben do domačih 
živali 
Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
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C18 zelo malo počiva skoz dan Manj počitka kot prej Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
C19 Mama je tudi umrla pred dvema letoma in 
do takrat je ata bil še nekako orientiran 
Po smrti partnerja 
postal neorientiran 
Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
C20 po tem pa se mi zdi še bolj izgubljen v svojih 
mislih 
Smrt partnerja kot 
prelomnica 
Spremembe  
C21 Redki so tisti trenutki, ko bi vse vedel. Tudi 
imena veliko pozablja 
Pozablja imena Prepoznavanje svojcev 
C22 ve recimo, da ima dva vnuka, ne ve pa imen Se zaveda svojcev Prepoznavanje svojcev 
C23 nikoli prej ni bral naglas, zdaj pa non stop 
bere na glas. Pa je res ogromno knjig 
prebral v svojem življenju 
Sedaj bere na glas, 
prej nikoli 
Spremembe 
C24 zdaj tudi kuri drva tako rad. To verjetno 
zato, ker je bil v mlajših letih strojevodja na 
vlaku, še na lokomotivi, kjer so kurili 
premog 
Kurjenje drv kot 
spomin na mlada leta, 
ko je bil strojevodja 
na lokomotivi 
Spremembe 
C25 Ne, nič. Menim, da mu ne smemo nič 
spreminjati, ker drugače bi bil zmeden 
Spremembe okolja bi 
osebo zmedle 
Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
C26 Orientiran je, ker ve, kje je kaj Orientiran v 
stanovanju 
Orientacija 
C27 Orientacijo pa zgubi takoj v avtu recimo, ko 
se kam peljeva 
Neorientiran pri 
vožnji v avtu 
Orientacija 
C28 tudi zunaj okoli nas.. glavna cesta je. Iskali 
smo ga že okoli po travnikih 
Neorientiran v 
zunanji okolici 
Orientacija 
C29 tudi sosedje so pomagali Pomoč sosedov Pomoč drugih oseb iz 
okolja 
C30 Točno en mesec po mamini smrti je šel on tu 
zadaj v park, hodil po cesti in je bila neka 
luknja, da si je zlomil nogo 
Zlom noge Gibanje  
C31 Ljudem, ki so šli mimo in mu želeli 
pomagati, ni niti vedel povedati, kje je doma 
Ne ve, kje je doma Začetek bolezni 
C32 Zdaj mu ne pustimo tudi več kuriti, zato smo 
dali ključavnico na peč, da je ne more 
odpret 
Nezmožnost kurjenja Varnostni ukrepi 
C33 V kopalnici pa imamo bano in se oče težje 
umiva 
Težje umivanje 
zaradi kadi 
Umivanje 
C34 V zgornjem nadstropju je sicer tuš, ampak 
tja ne hodi 
Tuš nedostopen Umivanje 
C35 to bi bilo morda treba spremeniti Želja po uvedbi tuša Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
C36 Ne, ni za nas nekak ta tehnologija Delno poznajo Poznavanje inovacij za 
osebe z demenco 
C37 vedno nekdo z njim doma Vedno nekdo doma  Skrb svojcev 
C38 vrata pa povsod zaklepamo, da nam kam ne 
uide 
Zaklepamo vsa vrata Varnostni ukrepi 
C39 tudi ta psica, ki jo imamo, je pravi božji žegn 
za njega. Malo jo kdaj skregam, pa že gre 
potuho iskat k očetu pod noge. Res dobro, da 
jo imamo 
Pozitivno, da imajo 
psa pri hiši 
Motivacija svojcev 
C40 Jaz delam na dve izmeni v službi, tako da je 
kar težko 
Dela na dve izmeni v 
službi  
Odsotnost svojcev 
C41 Če delam zjutraj, vstanem ob 4:30 in mu 
pripravim zajtrk. Vsako jutro poje eno 
Activio, tudi za prebavo 
Pripravijo mu zajtrk  Hranjenje 
C42 Ata že vstaja takrat, ko se že zdani. Tudi če 
vstanem ob štirih, vidim, da že ima luč in 
bedi. Enostavno ne more spat celo noč 
Zelo prezgodaj Zbujanje 
C43 tableto vzame skrbno vsako jutro, to ima tam 
zgoraj v tisti označeni škatlici 
Redno jemlje tablete Zdravila  
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C44 to škatlico ima tudi, da se orientira, kateri 
dan je. Danes je petek, in evo, na vrhu 
škatlice je posodica, kjer piše petek, tako da 
tudi sam to opazi in mi vsak dan pove, kateri 
dan je danes. Tako, da po eni strani se 
vedno nekak znajde 
Za dneve v tednu se 
orientira po škatlici 
za tablete 
Orientacija  
C45 Od takrat, ko je imel raka, ne je več mesa, 
tako da mu mesa sploh ne kuham več 
Ne je več mesa Hranjenje 
C46 ko sem jaz zjutraj v službi, pride Branko 
(partner) okoli pol sedmih, sedmih in 
pogreje juhico za očeta ali pa jo tudi sam 
skuha, če jaz ne utegnem pred službo 
Partner pomaga pri 
pripravi obrokov 
Skrb svojcev 
C47 Vsak dan ga tudi peljemo na sprehod, tako 
da sam prehodi nekje dva kilometra na dan 
Vsakodnevni sprehod  Gibanje  
C48 Spat gre nekje ob pol desetih zvečer, če 
imamo srečo 
Spanje ob pol desetih 
zvečer 
Spanje  
C49 se mi vseeno zdi pošteno do njega, da mu 
pustim, da ohrani neko dostojanstvo, ker če 
ga čisto tak.. kaj jaz vem.. ne vem, ne vem 
Pustijo dostojanstvo Samostojnost/dostojanstvo 
oseb z demenco 
C50 V glavnem, pustim mu, da sem sam umiva, 
pa četudi le z mokro brisačo, napol 
Pustijo dostojanstvo 
pri umivanju 
Samostojnost/dostojanstvo 
oseb z demenco 
C51 Tako, da ga bolj konkretno umijemo, pa sin 
pomaga enkrat tedensko 
Sin pomaga pri 
umivanju 
Umivanje  
C52 Pa recimo tudi Branko (partner) pomaga pri 
čem, če nimam jaz časa 
Mož pomaga, če je 
kaj nujnega 
Skrb svojcev 
C53 Oblači se ata sam, jaz mu le nastavim 
oblačila na kup 
Oblači se sam Preoblačenje  
C54 Včasih pa recimo tudi pozabi, da mora 
pižamo slečt, da lahko obleče druga oblačila 
gor 
Pozabljanje Začetek bolezni 
C55 Pri motoriki – se težko prepogne, obuje Težave z motoriko Spremembe  
C56 Pa to, da bi koga spoznal. Tudi sosede težko 
spozna 
Težko prepozna 
sosede 
Prepoznavanje svojcev 
C57 dokler mi še partner pomaga, zaenkrat ne 
rabim nikogar 
Ne potrebuje Pomoč na domu 
C58 Vseeno mi je lepše, da nekdo domač hodi po 
hiši, kot pa nekdo nepoznan 
Ne želi nepoznanih 
oseb v svojem domu 
Pomoč drugih oseb iz 
okolja 
C59 Saj so mi že ful predlagali dom, ampak ne, 
to ne morem 
Ne bi dali osebe v 
dom 
Domsko varstvo 
C60 V nobenem primeru se ne bi odločila za to Ne bi dali osebe v 
dom 
Domsko varstvo 
C61 Dokler mi partner pomaga, glede na to, da 
še hodim v službo, gre 
Zmore s pomočjo 
partnerja 
Skrb svojcev 
C62 Jaz sem prej zgoraj stanovala, v zgornji 
etaži, potem pa sem se preselila dol k očetu 
Preselila iz zgornje 
etaže k očetu 
Spremembe pri svojcih 
C63 Tako, da je marsikaj drugače Spremeni se vse Spremembe  
C64 Ja, dobiva teh 140 eurov postrežnine 140 evrov dodatka za 
pomoč in postrežbo 
Finance  
C65 Zdravnik mi je tudi predlagal, da bi lahko 
dobila večji znesek 
Predlog zdravnika za 
večji znesek 
denarnega dodatka 
Podpora svojcem 
C66 ampak mi je psihiatrinja rekla, da glede na 
to, da oče hodi, se pogovarja, bi komisija mi 
še to vzela, kaj zdaj dobim. Zato nisem 
zaprosila za višji znesek 
Upoštevali predlog 
psihiatrinje in niso 
zaprosili za višji 
dodatek  
Podpora svojcem 
C67 Prosti čas imam jaz zdaj to, kaj sva midve 
tukaj. Če kdo pride, sem po eni strani prav 
vesela, ker se morem usest in se morem 
pogovarjat 
Obiski ljudi jo za 
trenutek razbremenijo 
skrbi 
Spremembe pri svojcih 
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C68 Drugače pa ni nič prostega časa Ni prostega časa Spremembe pri svojcih 
C69 Tudi ponoči napol spim, da če slišim očeta 
hodit, grem pogledat, kaj je 
Nadzor tudi ponoči Spanje  
C70 Ni bilo dopustov že vsaj pet, šest let. Niti 
enega prostega popoldneva ni bilo, ne da bi 
bil še dopust 
Ni več dopustov Odsotnost svojcev 
C71 ta zdravnik nevrolog Nevrolog na voljo Podpora svojcem 
C72 dr. Gamse, psihiatrinja Psihiatrinja na voljo Podpora svojcem 
C73 rekla, da ju lahko kadarkoli poiščem, če jih 
rabim 
Strokovnjaki na voljo Podpora svojcem 
C74 se mi zdi, da sem še temu zaenkrat kos Meni, da zmore Motivacija svojcev 
C75 Nisem iskala neke pomoči Ni iskala pomoči Podpora svojcem 
C76 Tudi patronažna sestra mi je rekla, da vem, 
kje jo najdem, če jo bom rabila 
Patronažna sestra na 
voljo 
Podpora svojcem 
C77 se mi ne zdi, da bi se kaj slabšalo, razen 
takrat, ko je mama umrla, je šlo navzdol. 
Zdaj pa stoji na tej točki 
Že nekaj let bolezen 
ne napreduje 
Spremembe  
C78 Ne, to nisem nič Niso obiskali društev Društva na področju 
demence 
C79 Mislim, da tudi tukaj v Račah, v starem 
zdravstvenem domu so imeli nekaj. Domov 
po pošti smo dobili nekaj za dnevno varstvo 
Dnevno varstvo Pomoč države in drugih 
institucij 
C80 Jaz bi ga mogoče dala tak za par ur, ampak 
bi najprej mogla it jaz to pogledat in bit 
zraven. To bi ga dala res tak občasno 
Želja svojcev po 
družabništvu 
Družabnost 
C81 Bi mogla sama videt, kako bi se on obnašal 
in vse to, ampak nimam časa 
Primanjkuje časa Obremenjenost svojcev 
C82 Če bo vse po sreči, sem drugo leto tak čas že 
v penziji, potem pa mi bo lažje 
Lažje, ko bo v pokoju Motivacija svojcev 
C83 Zdaj mi res primanjkuje časa Primanjkuje časa Obremenjenost svojcev 
C84 da bi bile krajše čakalne vrste, da bi šlo to 
bolj hitro pri specialistih 
Skrajšanje čakalnih 
vrst pri specialistih 
Pomoč države in drugih 
institucij 
C85 Pa to recimo, ko so mi rekli, da če bom še 
enkrat dala vlogo za višjo postrežnino, mi 
bodo še to vzeli.. to bi mogli neki 
strokovnjaki ocenjevat, ne pa da vse gledajo 
skozi denar 
Meni, da komisija 
nepošteno določa 
višino dodatka za 
pomoč in postrežbo 
Pomoč države in drugih 
institucij 
C86 tudi ta komisija je bila zelo nestrokovna do 
očeta, glede na to, da ima demenco, bi mogli 
met drugačen in bolj umirjen pristop, ne da 
so ga tako prestrašili in zmedli 
Slabe izkušnje s 
komisijo 
Pomoč države in drugih 
institucij 
C87 Ne, nikjer Ni sodelovala Sodelovanje s socialnimi 
delavci 
INTERVJU D 
D1 Leta 2014 leta 2014 Čas začetka demence 
D2 Takrat ko sem jaz zbolela Bolezen hčerke Spremembe pri svojcih 
D3 začelo dogajati, da je zelo pozabljal Pozabljanje Začetek bolezni 
D4 so bila tudi obdobja, ko je karkoli iskal, ko 
ni našel. Spreobračal je besede, da mu je kaj 
manjkalo, da mu je kdo kaj odtujil 
Založil svoje stvari  Začetek bolezni 
D5 začel pozabljati rojstne datume, težave s 
številkami, letnicami 
Težave s številkami Začetek bolezni 
D6 ni poznal več niti žene Ni prepoznal svoje 
žene 
Prepoznavanje svojcev 
D7 Bil je oziroma je vseskozi v obdobju otroštva 
svojega življenja 
Ponavljanje istih 
zgodb iz preteklosti 
Začetek bolezni 
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D8 včasih pridejo tudi njegovi svetli trenutki, ko 
ve, kdo je kdo. Pozna hčere, ve tudi imena 
hčerk in vse 
Občasno prepozna 
hčere 
Prepoznavanje svojcev 
D9 ampak obrazov ne pozna Ne prepozna obrazov 
ljudi 
Prepoznavanje svojcev 
D10 mene včasih zamenja za ženo in podobno Zamenjaval imena 
svojcev 
Začetek bolezni 
D11 Tudi ko se pogleda v ogledalo, sam sebe ne 
pozna. Tudi primer – pogleda poročno sliko 
in v resnici vidi svojega očeta v tej sliki, ne 
prepozna sam sebe 
Niti sebe ne prepozna 
v ogledalu ali na sliki 
Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
D12 postal en čas sam, ko je žena bila dalj časa v 
bolnici, in ko je prišla domov, je on ni 
prepoznal 
Žene po prihodu iz 
bolnice ni prepoznal 
Začetek bolezni 
D13 jo je imel za tujo žensko in je ni prepoznal 
kot žene ter ji ni dovolil spati z njim in jo je 
smatral kot tujko, kot nepoznano žensko. 
Smatral jo je kot hišno pomočnico, ki mu le 
hodi pomagat čez dan 
Ženi ni pustil spati z 
njim 
Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
D14 tudi postal agresiven do nje in to se je tudi 
stopnjevalo – se je zelo razburjal in jo 
nasilno grabil 
Agresiven Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
D15 smo se povezali z zdravnikom Splošni zdravnik Oseba, na katero so se 
najprej obrnili 
D16 Do takrat moj oče ni jemal nobenih zdravil, 
ni bil nič pri zdravniku 
Razen tega, ni nikdar 
užival tablet  
Zdravila 
D17 Napotil me je k psihiatru Psihiater Oseba, na katero so se 
najprej obrnili 
D18 ugotovil 3. oziroma 4. stopnjo demence Že določena diagnoza Diagnosticirana bolezen 
D19 in mi dal zdravila Dobili zdravila Zdravila  
D20 Jaz sem želela, da mi da zdravila, ki bodo 
pomirjala 
Želeli le tablete za 
pomiritev 
Zdravila 
D21 zdravila so na njega učinkovala tudi 
nemočno, odvzela so mu vso energijo 
Premočna Zdravila  
D22 Teh zdravil smo mu dali samo nekaj Ne dajejo zdravil za 
demenco 
Zdravila 
D23 Agresija je sčasoma začela popuščati, začel 
je spet pridobiti energijo, si prepevati 
Pozitivni učinki po 
prenehanju uporabe 
zdravil 
Zdravila 
D24 Diagnoze sploh ni bilo težko sprejeti, saj te 
stopnje demence, ki so se pri njemu že 
odvijale, vidiš že vsak dan njegovo stanje 
Ni bilo težko sprejeti Sprejetje diagnoze pri 
svojcih 
D25 Šok je bil takrat, ko oseba več ni 
prepoznavala obrazov 
Ne prepozna obrazov 
ljudi 
Prepoznavanje svojcev 
D26 Smo jo sprejeli dobro in tako se tudi 
obnašali 
Ni bilo težko sprejeti Sprejetje diagnoze pri 
svojcih 
D27 Ne. Tista zdravila, ki jih je psihiater 
predpisal smo mu dali samo nekajkrat 
Ne dajejo zdravil za 
demenco 
Zdravila  
D28 Niso imela pričakovanih učinkov, kot bi 
želeli, tako da je tisti dan oče obležal le v 
postelji, nemočen, težje je govoril, motorika 
rok in nog ni bila dobra 
Premočna Zdravila 
D29 Zato smo se odločili, da ne bo jemal zdravil, 
ker se mi zdi nesmiselno 
Ne dajejo zdravil za 
demenco 
Zdravila 
D30 Sem veliko brala literature Branje literature Predavanja, izobraževanja 
D31 in na internetu Izobraževanje na 
spletu 
Predavanja, izobraževanja 
D32 sem se sama soočila z boleznijo Sama raziskala 
bolezen 
Predavanja, izobraževanja 
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D33 Tisti, ki demenco ima, se niti ne zaveda 
toliko te bolezni, zato jo morajo ravno svojci 
dobro sprejeti 
Svojci morajo 
diagnozo dobro 
sprejeti 
Motivacija svojcev 
D34 Moraš se znati dementni osebi približat, 
vedno dobre volje, nasmejan, nikoli žalosten, 
nikoli povzdigovat glasu 
Vedo, kako se 
približati osebi z 
demenco 
Znanje o demenci 
D35 Predavanja, izobraževanja pa ne Niso bili Predavanja, izobraževanja 
D36 že nekaj časa pravim, da bi bilo koristno da 
bi šla 
Želja po obisku 
predavanj 
Predavanja, izobraževanja 
D37 vendar ni pravega časa, da bi šla Primanjkuje časa Obremenjenost svojcev 
D38 Zelo Popolnoma spremenil Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
D39 skrbiš, da skozi življenje gre čimbolj mirno, 
da je okolje mirno, da ga ne vznemirjamo, 
da delujemo nanj pomirjevalno 
Rabi le mir Potreba po miru 
D40 Sprememba je bila velika takrat, ko so se 
začeli pojavljati prvi znaki – tudi hudoben, 
vzkipljiv, agresiven – takrat smo se začeli 
spraševati če je to njegova osebnost 
Popolnoma spremenil Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
D41 sedaj pa gre bolj za motorične zadeve, gibi Težave z motoriko Spremembe  
D42 Vsekakor osebnost sama se je spremenila Drugače kot prej Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
D43 soočamo s težavami, kako mu olajšati stvari Želijo mu olajšati 
vsakdan 
Skrb svojcev 
D44 Prehranjuje se sam Samostojno 
prehranjevanje 
Hranjenje 
D45 iz spalnice umaknili predvsem pohištvo Umaknili pohištvo iz 
spalnice 
Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
D46 pri katerem bi lahko prišlo do poškodb Odstranitev ovir, da 
ne pade 
Varnostni ukrepi 
D47 Izklopili smo tudi plin oziroma štedilnik na 
plin 
Izklopili štedilnik Varnostni ukrepi 
D48 izklopili električne stvari. Ostala je 
televizija, drugo pa ne 
Izklopili vse 
električne naprave 
razen televizije 
Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
D49 Istočasno pa tudi izpraznili določene 
predalčke, kjer so bile zadeve, ki bi bile za 
poškodbe 
Izpraznili omare in 
predale 
Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
D50 Poznam Poznajo  Poznavanje inovacij za 
osebe z demenco 
D51 pri očetu tega ne uporabljamo Niso odločili za to Poznavanje inovacij za 
osebe z demenco 
D52 Zjutraj ob šestih se mu zakuri, da je topel 
prostor 
Kurijo le svojci Varnostni ukrepi 
D53 Celotno stanovanje mož počisti, od 
kopalnice, kuhinje, spalnice. Istočasno se 
vse tudi razkuži, razkužujemo tla, posodo – 
predvsem zaradi bolnišničnih okužb 
Partner počisti 
stanovanje 
Skrb svojcev 
D54 Priprava zajtrka Pripravijo mu zajtrk Hranjenje  
D55 potem pride pomoč na domu, negovalka Imajo  Pomoč na domu  
D56 opravi nego, preobleče Delavka preko 
pomoči na domu 
umiva 
Umivanje  
D57 če je vreme lepo, gre rad na sprehod Sprehod ob ugodnem 
vremenu 
Gibanje  
D58 Okrog 13h je kosilo Pripravijo mu kosilo Hranjenje 
D59 Vedno ima na razpolago pijačo – čaj, sok, 
kavo, prigrizke na mizi 
Vmesni prigrizki Hranjenje 
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D60 Ker on si ne bo sam našel – ne pozna več 
hladilnika, le tisto kar vidi, si bo vzel 
Ne prepozna 
hladilnika, vso hrano 
mu je potrebno 
pokazati 
Spremembe  
D61 Zelo rad gleda televizijo, še posebej risanke, 
to je presenetljivo. Si občasno tudi sam 
prižge televizijo 
Gledanje risanih 
filmov 
Spremembe  
D62 bere kakšno čtivo – zazna kaj so reklame in 
kaj je časopis. Že od nekdaj je bral na glas 
in to isto še zdaj počne, prebere vse jasno in 
glasno, vendar ne ve, kaj je prebral 
Težave s spominom Začetek bolezni 
D63 Zelo rad si tudi poje Rad prepeva Spremembe  
D64 nima pa rad trušča. Zelo rad je v mirnem 
okolju, brez vznemirjanja 
Mirno okolje, brez 
vznemirjanja 
Potreba po miru 
D65 sem tudi sama onkološka bolnica Bolezen hčerke Spremembe pri svojcih 
D66 mož v največji meri z osebo Partner skrbi zanj Skrb svojcev  
D67 Sama sem prisotna po delovnikih in ob 
vikendih 
Zmore s pomočjo 
partnerja 
Skrb svojcev 
D68 Zjutraj čiščenje prostorov, priprava hrane Partner pomaga pri 
pripravi obrokov 
Skrb svojcev 
D79 Osebno higieno smo prepustili centru za 
pomoč na domu 
Delavka preko 
pomoči na domu 
umiva 
Umivanje  
D70 vsak dan, tudi med vikendi zjutraj in zvečer Dvakrat na dan, tudi 
med vikendi 
Pomoč na domu 
D71 Pride, da ga umije in obleče Pomoč pri oblačenju Preoblačenje  
D72 Pomembno je, da ima oseba z demenco nek 
poznan vrsti red aktivnosti čez dan, da ve, da 
ko se obleče v pižamo, da je čas za spanje. 
Dokler ne bo imel pižame na sebi, še ne 
zazna da mora iti spat 
Pomemben je stalni 
potek dneva 
Znanje o demenci 
D73 Ja, delo opravljava dva člana družine Zmore s pomočjo 
partnerja 
Skrb svojcev 
D74 Motorika, motorika rok Težave z motoriko Spremembe  
D75 sedaj že tudi vedno težje govori, kar pomeni, 
da ima vedno bolj tog jezik in težje gredo 
besede iz njegovih ust 
Vedno težje govori Spremembe 
D76 Opotekajoča hoja se je začela Opotekajoča hoja Gibanje  
D77 Ja, zjutraj ena ura, zvečer pol ure Dvakrat na dan, tudi 
med vikendi 
Pomoč na domu 
D78 Zjutraj opravijo nego in preoblečejo 
posteljo, zvečer pa samo nega in 
preoblačenje 
Opravijo celotno 
nego osebe 
Pomoč na domu 
D79 zato, ker si oče ne bi želel iti v dom, to je kot 
prvo 
Oče sam ne bi želel 
iti v dom 
Domsko varstvo 
D80 Tukaj se dobro počuti Meni, da se oseba 
dobro počuti v 
domačem okolju 
Motivacija svojcev 
D81 Ni še potrebe po tem, z njim zmoremo vse. 
Kar bo naprej, pa bo pokazal čas 
Ne bi dali osebe v 
dom 
Domsko varstvo 
D82 Želim si tudi da ostane doma, v svojem 
domačem okolju 
Osebo želijo obdržati 
doma do smrti 
Motivacija svojcev 
D83 Tukaj še vseeno zmore najosnovnejše stvari, 
vsake spremembe sedaj bi bile usodne, 
padec navzdol 
Zmore najosnovnejša 
opravila 
Samostojnost/dostojanstvo 
oseb z demenco 
D84 Želim ga še imeti vseeno ob sebi. Dokler mi 
vsi skupaj to še zmoremo 
Želja svojcev, da 
ostane doma 
Domsko varstvo 
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D85 Če bi ta demenca eskalirala res v takšno 
stopnjo, da psihično več ne bi zmogli 
V primeru hudega 
poslabšanja bi se 
odločili za dom 
Domsko varstvo 
D86 ali pa bi morda moja osebna bolezen tako 
daleč napredovala, da bi bilo to za mene 
tako naporno, da več ne bi zmogla, takrat bi 
se odločili za dom 
V primeru 
napredovanja bolezni 
pri oskrbovalcih 
Domsko varstvo 
D87 moramo zdaj biti pozorni na njegovo 
varnost in varnost nas vseh 
Pozorni na varnost 
vseh 
Varnostni ukrepi 
D88 si lahko odsoten morda le kakšno urco in še 
takrat, ko si odstoten in ostane sam, si z 
mislimi tudi pri njemu doma 
Velika skrb že ob 
kratkotrajni 
odsotnosti 
Odsotnost svojcev 
D89 Ko on zazna da te ni, postane nemiren in se 
takrat velikokrat zgodijo neprijetne stvari. 
Tako, da je potrebno iti tako, da ne zazna, 
da je sam oziroma ne dobi tega občutka 
Oseba z demenco 
nemirna, kadar jih ni 
Odsotnost svojcev 
D90 Dobiva, dodatek za pomoč in postrežbo Dobivajo denarni 
dodatek 
Finance  
D91 S tem si pokrivam pomoč na domu Denarni dodatek 
porabijo za storitve 
pomoči na domu 
Finance 
D92 V bistvu je to celodnevna skrb Celodnevna skrb Skrb svojcev 
D93 neprestano mora biti nadzor. Tudi kadar 
imaš kaj časa, moraš iti pogledat, kaj se zdaj 
pri njemu dogaja 
Neprestan nadzor Skrb svojcev 
D94 Potrebno pa je tudi zakuriti na peč na drva, 
ki se nahaja v kuhinji 
Poskrbijo za kurjavo Skrb svojcev 
D95 Pa ja, vedno se najde čas Vedno najde prosti 
čas 
Spremembe pri svojcih 
D96 Ja, včasih se počutim tako Včasih 
preobremenjena 
Obremenjenost svojcev 
D97 Niti ne toliko preobremenjen kot to, da 
moraš biti 24h na preži in imet nadzor 
Neprestan nadzor Skrb svojcev 
D98 Pri možu je preobremenjenost vidna takrat, 
ko je oče zelo vznemirjen, nemiren, ne spi 
celo noč in je potrebno dežurati 
Preobremenjen tudi 
partner 
Obremenjenost svojcev 
D99 Pride tudi do tega, da oče prestavi vse stvari 
čez noč, predmete in stvari iz omar. Ampak 
to je del njegove bolezni. Dan dnevu ni enak 
Sprejemanje njegove 
bolezni 
Znanje o demenci 
D100 Nimamo zamenjave, smo sami za vse, 24 ur 
prisotni 
Nihče ne more 
zapolniti odsotnosti 
svojcev 
Obremenjenost svojcev 
D101 Sem že razmišljala o dopustu Le razmišljala o 
dopustu 
Odsotnost svojcev 
D102 slišala od znancev, ki so dali dementne za 14 
dni v dom, se niso dobro končali- velik 
kognitivni upad 
Izkušnja izmenjave 
mnenj 
Podpora svojcem 
D103 Tega si zato ne želim, raje se odrečem 
svojemu dopustu 
Ni več dopustov Odsotnost svojcev 
D104 Svetovala bi predvsem to, da če se hitro 
odkrije demenca, obstajajo neka zdravila, ki 
bi naj res pomagala. Mi smo pa prišli do 
zdravnika v bolj pozni fazi 
Pomembnost 
zgodnjega odkritja 
demence 
Znanje o demenci 
D105 svetujem, da naj sprejmejo bolezen in le na 
tak način pomagajo svojcem. Naj jih ne boli. 
Dementna oseba spreminja svojo osebnost, 
tudi popolnoma in svojci so zelo zelo 
razočarani nad tem, in s tem le škodujejo 
svojcem. To je bolezen in na to ne moreš 
Svojci morajo 
diagnozo dobro 
sprejeti 
Motivacija svojcev 
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nikakor vplivat. Lahko le pomagaš to, da to 
bolezen sprejmeš 
D106 V resnici mi nihče ni stal ob strani Ni dobila Podpora svojcem 
D107 Že iz svoje narave dela, dela z ljudmi, 
poznam različne osebne lastnosti ljudi 
Veliko že sama ve Znanje o demenci 
D108 Sem pa veliko brala literature in na 
internetu. Tako da sem se sama soočila z 
boleznijo 
Znanje iz literature Znanje o demenci 
D109 Tisti, ki demenco ima, se niti ne zaveda 
toliko te bolezni, zato jo morajo ravno svojci 
dobro sprejeti. Moraš se znati dementni 
osebi približat, vedno dobre volje, nasmejan, 
nikoli žalosten, nikoli povzdigovat glasu 
Svojci morajo 
diagnozo dobro 
sprejeti 
Motivacija svojcev 
D110 Ne. Nisem nič v zvezi s tem. Ker sem to 
demenco dokaj dobro sprejela 
Niso obiskali društev Društva na področju 
demence 
D111 morala tudi sprejeti svojo bolezen, zato sem 
sprejela tudi demenco in vedela, kako se na 
nek način spopadat z boleznijo. Vsak dan mi 
je sveti, tako kot tudi svojcem. Hvaležna sem 
za vsak trenutek, ki ga preživim s svojcem. 
Zato nisem potrebovala nobene pomoči, niti 
pri sebi 
Hvaležna za vsak dan 
z očetom 
Motivacija svojcev 
D112 Rada preberem zgodbe drugih ljudi – ne 
naslanjam se na zgodbah drugih, vedno pa 
ravnam iz svojega srca 
Izkušnje drugih o 
težavah z osebami z 
demenco 
Znanje o demenci 
D113 Spominčica, če se ne motim Pozna društvo 
Spominčica 
Društva na področju 
demence 
D114 Nikoli ni dovolj dobro Ni dovolj dobro  Pomoč države in drugih 
institucij 
D115 Centri za pomoč na domu v taki obliki kot so 
zdaj, so šele začetek pri vsem tem, šele 
zametki, ki morajo postati nekaj drugega 
Potrebne spremembe 
pri Centrih za pomoč 
na domu 
Pomoč države in drugih 
institucij 
D116 Država naj poskrbi, da večina starostnikov 
ostane na svojem domačem domu, pri tem pa 
mora nudit pomoč svojcem, definitivno tudi s 
finančne pomoči, socialnovarstvena pomoč 
Boljša finančna 
pomoč 
Pomoč države in drugih 
institucij 
D117 Pa tudi težko prideš do te pomoči – premalo 
je kadra, vse je plačljivo, kar je tudi zelo 
težko 
Brez prošenj za 
pomoč in plačila 
pomoči na domu 
Pomoč države in drugih 
institucij 
D118 Finančne spodbude definitivno Boljša finančna 
pomoč 
Pomoč države in drugih 
institucij 
D119 Več usposobljenih oskrbovalk na domu – ta 
ena ura ne razbremeni ničesar 
Omejenost ur pomoči 
na domu 
Pomoč države in drugih 
institucij 
D120 Svojce je treba sigurno razbremenit Potrebna 
razbremenitev 
svojcev 
Pomoč države in drugih 
institucij 
D121 Dejansko prehajamo tudi v to fazo, da bomo 
sami zboleli 
Tudi sami so na 
pragu tega, da zbolijo 
Obremenjenost svojcev 
D122 S CSD nisem sodelovala, ker ni šel nikamor 
v institucijo 
Niso sodelovali s 
CSD 
Sodelovanje s socialnimi 
delavci 
D123 ne pa osebno s socialnimi delavci Ni sodelovala Sodelovanje s socialnimi 
delavci 
INTERVJU E 
E1 V letu 2016 Leta 2016 Čas začetka demence 
E2 zaradi že vseh ostalih zdravstvenih težav – 
popuščanje srca, ledvične odpovedi 
Po bolezni Začetek bolezni 
E3 Prišlo je do zapletov Po bolezni Začetek bolezni 
E4 Ko se je vrnila domov, je bila nepokretna Nepokretna  Gibanje  
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E5 Istočasno smo pa tudi opazili pri njej, da je 
prišlo do demence 
Svojci sami opazili 
demenco 
Znanje o demenci 
E6 Vračala se je v otroštvo, iskala osebe iz 
otroških dni 
Vračanje spominov iz 
otroštva 
Začetek bolezni 
E7 spomin je bil zbegan Težave s spominom Začetek bolezni 
E8 Kljub vsemu pa nas je še nekako prepoznala Še nekako prepozna Prepoznavanje svojcev 
E9 Sama diagnoza demence ni bila postavljena Ni postavljene 
diagnoze 
Diagnosticirana bolezen 
E10 nam to ni bilo pomembno v tem trenutku. 
Pomembno nam je bilo, da ji povrnemo 
znova nazaj življenjske funkcije, da bi znova 
shodila 
Želja svojcev, da 
osebi pomagajo 
shoditi 
Skrb svojcev 
E11 Je pa v samih zdravniških izvidih bilo 
razbrati, da je težje pogovorljiva, da ni več 
zaznavala določenih stvari 
Na izvidih zapisali, 
da je slabše 
orientirana 
Pomoč strokovnjakov 
E12 Nismo pa bili pri psihiatru Niso bili pri psihiatru Pomoč strokovnjakov 
E13 Zdravil ne jemlje Ne dajejo zdravil za 
demenco 
Zdravila  
E14 Obrnili smo se tudi na zdravnika Splošni zdravnik Oseba, na katero so se 
najprej obrnili 
E15 rekel, da je demenca morda že prej bila 
prisotna, s kombinacijo vseh tablet pa je 
sedaj napredovala 
Mnenje zdravnika, da 
je demenco sprožila 
kombinacija več 
tablet 
Pomoč strokovnjakov 
E16 Rekli so, da morda bo tudi izzvenela Možnost, da demenca 
izzveni 
Pomoč strokovnjakov 
E17 Največ na internetu Izobraževanje na 
spletu 
Predavanja, izobraževanja 
E18 tudi veliko sem brala Branje literature Predavanja, izobraževanja 
E19 Nisem pa bila na nobenem izobraževanju Niso bili Predavanja, izobraževanja 
E20 Niti nimam časa za to Primanjkuje časa Obremenjenost svojcev 
E21 raje sama preučim zadeve doma Sama raziskala 
bolezen 
Predavanja, izobraževanja 
E22 V tistih prvih fazah demence ni bilo zaznati 
nekih blaznih osebnostnih sprememb 
V začetku ni bilo 
velikih sprememb 
Osebnostne spremembe 
osebe z demenco 
E23 Kasneje pa velika izguba spomina Pozabljanje Začetek bolezni 
E24 vse to bilo povezano z njenimi 
spremljajočimi boleznimi, zato nismo toliko 
polagali pozornost temu 
Po bolezni Začetek bolezni 
E25 Ja, sprememba pri prehranjevalnih navadah Spremembe pri 
prehranjevalnih 
navadah 
Hranjenje  
E26 Hrana je morala biti tekoča, pasirana Pasirana hrana Hranjenje 
E27 tudi hrana prilagojena bolnikom – lažja 
hrana, manj mastna 
Spremembe pri 
prehranjevalnih 
navadah 
Hranjenje 
E28 Sobno dvigalo Dvigalo  Prilagoditve/spremembe v 
stanovanju 
E29 smo ga morali nabaviti svojci Sami morali 
financirati dvigalo 
Finance  
E30 ker ga država ne da Država ne zagotovi 
sobnega dvigala 
nepokretnim osebam 
Pomoč države in drugih 
institucij 
E31 Ja, mama je bila res odvisna od telefona, 
brez tega ne gre. V bolnico in skoz je nosila 
telefon 
Veliko uporablja 
mobilni telefon 
Družabnost  
E32 smo imeli tudi SOS telefon Imeli SOS telefon Poznavanje inovacij za 
osebe z demenco 
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E33 ampak smo ga izklopili, ker je prevečkrat to 
stiskala po nepotrebnem 
Izklop SOS telefona Poznavanje inovacij za 
osebe z demenco 
E34 Priprava zajtrka, obrokov nasploh Priprava vseh 
obrokov 
Hranjenje  
E35 To poskrbi mož Partner pomaga pri 
pripravi obrokov 
Skrb svojcev 
E36 Mož je ravno zaradi tega doma, ker ne 
moreta biti mama in oče sama doma 
Partner skrbi zanju Skrb svojcev 
E37 Sama hodim v službo, tako da me čez dan ni 
toliko 
Hodi v službo Odsotnost svojcev 
E38 Pomoč na domu pride zjutraj in zvečer Imajo Pomoč na domu 
E39 veliko mažemo z raznimi kremami, saj njena 
koža potrebuje vse to. Nega je kar zahtevna, 
no 
Velika skrb Skrb svojcev 
E40 Imamo to srečo, da je oskrbovalka, ki hodi 
na dom, res strokovno usposobljena, prej je 
bila medicinska sestra, da ve, kako postopati 
Strokovno 
usposobljena 
oskrbovalka 
Pomoč na domu 
E41 Ja, mami pomagava midva s partnerjem. 
Večinoma tudi on, ki je doma 
Zmore s pomočjo 
partnerja 
Skrb svojcev 
E42 Sama sem v službi Hodi v službo Odsotnost svojcev 
E43 On poskrbi za pripravo obrokov in vse, kar 
mama rabi 
Partner pomaga pri 
pripravi obrokov 
Skrb svojcev 
E44 Pri njej je tudi tako, da jo je potrebno 
hranit. Ni znala več niti jest, hrane ni znala 
požirat 
Pomoč pri hranjenju Hranjenje  
E45 Mogli smo začeti tudi pasirati hrano Pasirana hrana Hranjenje 
E46 Pri tem sem se posluževala strokovnih 
nasvetov patronažne sestre 
Patronažna sestra Pomoč strokovnjakov 
E47 Ta mi je veliko z nasveti pomagala Nasveti patronažne 
sestre 
Podpora svojcem 
E48 Preoblačenje poteka nekoliko bolj oteženo Pomoč pri oblačenju Preoblačenje  
E49 Predvsem je težava nepokretnost Nepokretna Gibanje  
E50 težava pri hranjenju Težave pri hranjenju Hranjenje 
E51 smo mogli uporabit dvigalo, da smo jo lahko 
dvignili iz postelje, če smo jo recimo želeli 
peljati ven 
Potrebna uporaba 
dvigala za dvig osebe 
iz postelje 
Spremembe  
E52 prišla tudi do problema, ker država ne 
zagotovi nepokretnim ljudem dvigala. Tako 
so dejansko primorani negibno ležati v 
postelji od nastanka nepokretnosti pa do 
svoje smrti 
Država ne zagotovi 
sobnega dvigala 
nepokretnim osebam 
Pomoč države in drugih 
institucij 
E53 Država ne omogoči svojcem nabavo ali 
izposojo dvigala. To je žalost, ena velika 
žalost. Dobijo ga samo paraplegiki, zato 
nam to ni bilo omogočeno 
Država ne zagotovi 
sobnega dvigala 
nepokretnim osebam 
Pomoč države in drugih 
institucij 
E54 To je bil tudi velik finančni zalogaj Sami morali 
financirati dvigalo 
Finance  
E55 Kljub vsemu pa želimo kljub nepokretnosti, 
osebi nudit neko kvalitetno starost 
Želijo svojcu kljub 
nepokretnosti nuditi 
kvalitetno starost 
Motivacija svojcev 
E56 smo si potem od naših sosedov sposodili. 
Brez tega je nemogoče. Nepokretnega 
človeka ni težko spraviti iz postelje na 
voziček, težava je osebo spraviti iz vozička 
na posteljo 
Pomoč sosedov Pomoč drugih oseb iz 
okolja 
E57 Ja, od januarja 2018 uporabljamo storitve 
pomoči na domu 
Imajo Pomoč na domu 
E58 nismo tega zmogli več sami, ko je mama 
postala nepokretna 
Sami ne zmorejo Obremenjenost svojcev 
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E59 Do takrat pa smo še vse sami Do nepokretnosti 
osebe, so sami skrbeli 
zanjo 
Skrb svojcev 
E60 Dva meseca smo plačevali tudi privat pomoč 
na domu 
Imeli zasebno pomoč 
na domu dva meseca 
Pomoč na domu 
E61 ko preko Centra za pomoč na domu še nismo 
dobili. Imajo gužvo 
Center za pomoč na 
domu zelo zaseden  
Pomoč na domu 
E62 Je pa cenovno bilo kar velik zalogaj – 12 
evrov na uro, med vikendi pa 16 evrov na 
uro 
Zasebna pomoč na 
domu predstavlja 
velik strošek 
Finance  
E63 Pomoč na domu smo nato dobili, koristila 
sta jo tako mama kot oče 
Imajo Pomoč na domu 
E64 Ja enostavno zato, ker jo želimo imeti doma Želja svojcev, da 
ostane doma 
Domsko varstvo 
E65 Ne bi je dali v dom, nikakor Ne bi dali osebe v 
dom 
Domsko varstvo 
E66 Bi se res moglo zgoditi nekaj takega, da res 
ne bi zmogli 
V primeru, da svojci 
resnično ne bi zmogli 
Domsko varstvo 
E67 Jah.. spremembe so bile bistvene Spremeni se vse Spremembe 
E68 Ko se enkrat soočiš z demenco oziroma 
osebo, ki je dementna in še nepokretna, je 
tvojega lagodnega življenja konec 
Konec lagodnega 
življenja 
Spremembe pri svojcih 
E69 V bistvu je tvoje življenje podrejeno svojcem, 
nič drugega 
Svoje življenje 
podredijo skrbi za 
osebo z demenco 
Spremembe pri svojcih 
E70 Ne, smo zaprosili, a ga ni dobila Ne prejema 
denarnega dodatka 
Finance  
E71 kljub nepokretnosti. Zaradi tega, ker je bila 
kmečka zavarovanka in ni bila nosilec 
kmetijske dejavnosti. Gre za zavarovanje za 
ta ožji obseg pravic, zato ji nič ne pripada 
Ne pripada, ker je 
zavarovana za ožji 
obseg pravic 
Finance  
E72 24 ur moraš bit na voljo osebi Potreba po 24-urnem 
varstvu 
Spremembe 
E73 imeti skrb in nadzor Neprestan nadzor Skrb svojcev 
E74 Velikokrat so tudi težave z dihanjem, zaradi 
vseh ostalih bolezni 
  
E75 večkrat klicati zdravnika Zdravnik  Pomoč strokovnjakov 
E76 Se počutimo preobremenjeni, sigurno Absolutno 
preobremenjeni 
Obremenjenost svojcev 
E77 Tudi partner je preobremenjen na trenutke Preobremenjen tudi 
partner 
Obremenjenost svojcev 
E78 moraš biti skoz v pripravljenosti Neprestan nadzor Skrb svojcev 
E79 Ja dopustov tak ni, to se ne rabimo sploh 
pogovarjat. Ne gre, enostavno. Čist odkrito 
povedano, jaz si ne morem privoščit 
dopusta, sem tudi v službi 
Ni več dopustov Odsotnost svojcev 
E80 drugi vidik pa je moja družina – tudi moj 
otrok rabi dopust 
Tudi otrok prikrajšan 
za dopust 
Odsotnost svojcev 
E81 naj sami poiščejo informacije Svojci naj sami 
poiščejo informacije 
o demenci 
Znanje o demenci 
E82 obiščejo čim prej zdravnika, da bo postavil 
diagnozo in povedal kako naprej 
Pomembnost 
zgodnjega odkritja 
demence 
Znanje o demenci 
E83 Ne, nisem zahtevala in niti nisem pogrešala 
nobene podpore 
Ni iskala pomoči Podpora svojcem 
E84 vem, kam se lahko obrnem, če bi kaj 
potrebovala 
Strokovnjaki na voljo Podpora svojcem 
118 
 
E85 Je pa mi veliko pomagala ta oskrbovalka Pomoč oskrbovalke 
na domu 
Podpora svojcem 
E86 in tudi patronažna sestra Nasveti patronažne 
sestre 
Podpora svojcem 
E87 Ne, nisem to nič Niso obiskali društev Društva na področju 
demence 
E88 Ni časa Primanjkuje časa Obremenjenost svojcev 
E89 Ja, slišala sem za Spominčico Pozna društvo 
Spominčica 
Društva na področju 
demence 
E90 Država absolutno premalo naredi za osebe z 
demenco, za osebe z demenco na domu 
Ni dovolj dobro Pomoč države in drugih 
institucij 
E91 da bi se  nekaj subvencioniralo Boljša finančna 
pomoč 
Pomoč države in drugih 
institucij 
E92 nudilo neke ugodnosti svojcem. Ker svojci, 
ki začnejo oskrbovati to osebo, dobesedno 
morajo, kot pri nas recimo, službo pustit 
Potrebne ugodnosti 
za primarne 
oskrbovalce 
Pomoč države in drugih 
institucij 
E93 se mož ni zaposlil in riskiral svojo varnost 
oziroma ni zavarovan, ni ničesar 
Partner se ni zaposlil 
in s tem ogroža tudi 
svojo socialno 
varnost 
Spremembe pri svojcih 
E94 Država  nič ne prepozna skrbi v svojcih, ki 
skrbijo za osebo z demenco. To delo sploh ni 
cenjeno. Ne vem, kako država razmišlja o 
tem, svojci so zelo preobremenjeni in 
pozabijo tudi svojo eksistenco 
Država ne ceni dela 
primarnih 
oskrbovalcev 
Pomoč države in drugih 
institucij 
E95 pa imaš svojo družino, ki trpi. Kar pomeni, 
da na račun tega, da ne dobiš pomoči od 
države, zanemariš sebe, svojo eksistenco in 
prikrajšaš otroštvo svojemu otroku 
Celotna družina trpi 
na podlagi skrbi za 
osebo z demenco 
Obremenjenost svojcev 
E96 Hudičevo moraš res biti navezan na svoje 
starše, da zmoreš to 
Zavedanje, da se gre 
za skrb za mamo 
Motivacija svojcev 
E97 Ne vem kako bo s temi mlajšimi 
generacijami, ki niso več tako navezani na 
svoje starše.. hiter tempo življenja je vse to 
naredil, ni več tiste povezanosti. Miselnost 
se spreminja. Če si star, si nekomu v breme 
Zaskrbljenost zaradi 
mlajših generacij in 
njihove 
(ne)navezanosti na 
starše 
Znanje o demenci 
E98 Država niti ne poskrbi za stare, da bi imeli 
dostojne pokojnine, ki bi zadoščale za 
pokrivanje stroškov domskega varstva 
Država ne poskrbi za 
zadostne pokojnine, 
ki bi pokrivale 
stroške domskega 
varstva 
Pomoč države in drugih 
institucij 
E99 Ne, nisem Ni sodelovala Sodelovanje s socialnimi 
delavci 
INTERVJU F - Spominčica 
F1 osebnega svetovanja (osebno svetovanje, 
elektronsko svetovanje in svetovanje po 
telefonu) 
Svetovanje Pomoč primarnim 
oskrbovalcem 
F2 družabništva Družabništvo Pomoč primarnim 
oskrbovalcem 
F3 usposabljanja »Ne pozabi me« Usposabljanje »Ne 
pozabi me« 
Pomoč primarnim 
oskrbovalcem 
F4 skupine za samopomoč Skupine za 
samopomoč 
Pomoč primarnim 
oskrbovalcem 
F5 Demenci prijazne točke Demenci prijazne 
točke 
Pomoč primarnim 
oskrbovalcem 
F6 Alzheimer cafe Alzheimer cafe Pomoč primarnim 
oskrbovalcem 
F7 glasilo Spominčica Glasilo Pomoč primarnim 
oskrbovalcem 
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F8 obveščanje preko Spominčnika Spominčnik Pomoč primarnim 
oskrbovalcem 
F9 imamo v pripravi tudi nove oblike pomoči na 
domu 
Razvijanje novih 
oblik pomoči 
Pomoč primarnim 
oskrbovalcem 
F10 V povprečju trikrat dnevno Trikrat dnevno Povprečno iskanje pomoči 
s strani svojcev 
F11 Kako se sporazumevati z osebo z demenco Sporazumevanje z 
osebo z demenco 
Informacije, ki zanimajo 
svojce 
F12 kako sploh razumeti demenco Razumevanje 
demence kot bolezni 
Informacije, ki zanimajo 
svojce 
F13 mreža pomoči, ki jim je na voljo Mreža pomoči Informacije, ki zanimajo 
svojce 
F14 pravice, ki jih sedaj imajo Pripadajoče pravice Informacije, ki zanimajo 
svojce 
F15 komunikacijo z osebo z demenco in 
razreševanje težav 
Sporazumevanje z 
osebo z demenco 
Informacije, ki zanimajo 
svojce 
F16 za preventivo, kaj naj naredijo, da ne bo 
prišlo tako daleč. 
Preventiva Informacije, ki zanimajo 
svojce 
F17 Svetujemo glede prilagoditve bivanjskega 
okolja in okolice 
Prilagoditve doma in 
okolice 
Nasveti društva glede 
bivanjskega okolja 
F18 možnost uporabe IT pripomočkov Uporaba IKT 
pripomočkov 
Nasveti društva glede 
bivanjskega okolja 
F19 Sposobnost oskrbe Sposobnost oskrbe Težave, ki jih opažajo pri 
uporabnikih 
F20 razumevanja dimenzij demence Razumevanje 
demence 
Težave, ki jih opažajo pri 
uporabnikih 
F21 pomanjkanje oskrbovalcev Premalo 
oskrbovalcev 
Težave, ki jih opažajo pri 
uporabnikih 
F22 prilagoditev okolice Prilagoditve 
stanovanja 
Težave, ki jih opažajo pri 
uporabnikih 
F23 vpeljava pripomočkov je prav tako težava Vpeljava IKT 
pripomočkov 
Težave, ki jih opažajo pri 
uporabnikih 
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Priloga 9: Osno kodiranje 
 
Čas začetka demence: 
- Leta 2016 (A, E) 
- Leta 2014 (B, D) 
- Leta 2008 (C) 
Začetek bolezni: 
- Prvi znaki po operaciji (A) 
- Po bolezni (C, E) 
- Večkratna kap (B) 
- Pozabljanje (A, B, C, D, E) 
- Zamešal kraj bivanja (B) 
- Zamenjaval imena svojcev (B, D) 
- Prividi in kričanje (B) 
- Čudno obnašanje (C) 
- Ponavljanje istih zgodb (C) 
- Ne ve, kje je doma (C) 
- Založil svoje stvari (D) 
- Težave s številkami (D) 
- Žene po prihodu iz bolnice ni prepoznal (D) 
- Težave s spominom (D, E) 
- Vračanje spominov iz otroštva (E) 
Diagnosticirana bolezen: 
- Že določena diagnoza (A, C, D) 
- Slikanje možganov in postavitev diagnoze (A) 
- Vaskularna demenca (B) 
- Ni postavljene diagnoze (E) 
Sprejetje diagnoze pri svojcih: 
- Zelo težko (A, B) 
- Neprijetni prvi odzivi (B) 
- Težko (C) 
- Se skušali sprijazniti (C) 
- Ni bilo težko sprejeti (D) 
Oseba, na katero so se najprej obrnili: 
- Splošni zdravnik (A, B, C, D, E) 
- Psihiater (A, B, D) 
- Pomoč hčerke (B) 
Pomoč strokovnjakov: 
- Pomoč psihiatrinje glede posveta o pomoči, ki bi jo potrebovali (A) 
- Zdravnik (A, B, C, E) 
- Spominčica (A) 
- Kontakt društva po telefonu (A) 
- Ni iskala pomoči v institucijah (A) 
- Pri predhodnem zdravniku dobili vse pripomočke (B) 
- Nihče ni prišel na dom (B) 
- Nevrolog (C) 
- Upoštevali specifičen nasvet zdravnika (C) 
- Na izvidih zapisali, da je slabše orientirana (E) 
- Niso bili pri psihiatru (E) 
- Mnenje zdravnika, da je demenco sprožila kombinacija več tablet (E) 
- Patronažna sestra (E) 
- Možnost, da demenca izzveni (E) 
Znanje o demenci: 
- Vedo, da se oseba ne bo vrnila v stanje, kot je bilo prej (A) 
- Veliko že sama ve (A, D) 
- Ne pridobiva več novih znanj (A) 
- Ljudje so stigmatizirani (A) 
- Nepredvidljivost oseb (A) 
- Igra vlog pri pogovoru (B) 
- Ravnanje pri konfliktih (B) 
- Izkušnje drugih o težavah z osebami z demenco (B) 
- Znanje o delu nevrologa (C) 
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- Vedo, kako se približati osebi z demenco (D) 
- Pomemben je stalni potek dneva (D) 
- Sprejemanje njegove bolezni (D) 
- Pomembnost zgodnjega odkritja demence (D, E) 
- Znanje iz literature (D) 
- Svojci sami opazili demenco (E) 
- Svojci naj sami poiščejo informacije o demenci (E) 
- Zaskrbljenost zaradi mlajših generacij in njihove (ne)navezanosti na starše (E) 
Motivacija svojcev: 
- Potrebno prepričanje, da to zmoreš (A) 
- Dvom o tem, če zmore (A) 
- Zavedanje, da se gre za skrb za očeta/mamo (A, E) 
- Pomembno jim je, da jih še pozna (A) 
- Čutijo usmiljenje do njega (A) 
- Osebo želijo obdržati doma do smrti (B, D) 
- Pozitivno, da imajo psa pri hiši (C) 
- Lažje, ko bo v pokoju (C) 
- Svojci morajo diagnozo dobro sprejeti (D) 
- Meni, da se oseba dobro počuti v domačem okolju (D) 
- Hvaležna za vsak dan z očetom (D) 
- Želijo svojcu kljub nepokretnosti nuditi kvalitetno starost (E) 
Osebnostne spremembe osebe z demenco: 
- Popolnoma spremenil (A, D) 
- Zelo malo govori, vase zaprt, brez zanimanja (A) 
- Drugače kot prej (A, D) 
- Zavrača družbo svojcev (A) 
- Zavrača družbo drugih ljudi (A, B) 
- Odvisno od dneva (B) 
- Trmast (B) 
- Agresiven (B, D) 
- Skrben do domačih živali (C) 
- Manj počitka kot prej (C) 
- Po smrti partnerja postal neorientiran (C) 
- Niti sebe ne prepozna v ogledalu ali na sliki (D) 
- Ženi ni pustil spati z njim (D) 
- V začetku ni bilo velikih sprememb (E) 
Stanovanje: 
- Stanuje v svoji etaži (A) 
- Nemoteno gibanje na terasi (A) 
- Prosti čas na terasi (A) 
- Ne hodi iz hiše (A) 
- Ničesar niso omejili (B) 
Prilagoditve/spremembe v stanovanju: 
- Tuš namesto kadi (A) 
- Stol za pomoč pri umivanju (A) 
- Varnostna ograjica pri stopnicah (A) 
- Sprememba sobe, bližje hodniku (A) 
- Luči na senzor (A) 
- Spremembe zato da je lažje (A, B) 
- Jim je pomembno, da prilagodijo stvari (A) 
- Bolniška postelja (B) 
- Dvigalo (B, E) 
- Sobni WC (B) 
- Spremembe okolja bi osebo zmedle (C) 
- Želja po uvedbi tuša (C) 
- Umaknili pohištvo iz spalnice (D) 
- Izklopili vse električne naprave razen televizije (D) 
- Izpraznili omare in predale (D) 
Varnostni ukrepi: 
- Izklopili peč (A) 
- Nezmožnost kurjenja (A, B, C) 
- Odstranili vse tepihe (A) 
- Odstranitev ovir, da ne pade (A, D) 
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- Onemogočanje, da gre sam po stopnicah (A) 
- Zaklepanje vrat (A, C) 
- Izklopili štedilnik (D) 
- Kurijo le svojci (D) 
- Pozorni na varnost vseh (D) 
 
Poznavanje inovacij za osebe z demenco: 
- Poznajo (A, D) 
- Niso odločili za to (A, D) 
- Zaradi uničevanja stvari zaenkrat še ne (A) 
- Delno poznajo (B, C) 
- Telefon z možnostjo hitrega klicanja (B) 
- Imeli SOS telefon (E) 
- Izklop SOS telefona (E) 
Gibanje: 
- Hodi ob opori (A) 
- Občasno gre k zdravniku (A) 
- Ima težave s hojo, noče palice (A) 
- Po stanovanju se giba sam (A) 
- Zunaj se ne giblje sam (A) 
- Nepokreten po padcu (B) 
- Na invalidskem vozičku (B) 
- Nezmožnost samostojnega obračanja v postelji (B) 
- Zlom noge (C) 
- Vsakodnevni sprehod (C) 
- Sprehod ob ugodnem vremenu (D) 
- Opotekajoča hoja (D) 
- Nepokretna (E)  
Zbujanje:  
- med 7 in 9:30h (B) 
- zelo prezgodaj (C) 
 
Hranjenje: 
- Pripravijo mu zajtrk (A, B, C, D) 
- Pripravijo mu kosilo (A, D) 
- Vmesni prigrizki (A, D) 
- Naredijo mu večerjo (A) 
- Težave pri hranjenju (B, E) 
- Hrana se zelo zaletava (B) 
- Pomoč pri hranjenju (B, E) 
- Pasirana hrana (B, E) 
- Dolgotrajno hranjenje (B) 
- Ne je več mesa (C) 
- Samostojno prehranjevanje (D) 
- Spremembe pri prehranjevalnih navadah (E) 
- Priprava vseh obrokov (E) 
Umivanje: 
- Umije se večinoma sam zjutraj (A) 
- Pomoč sestre pri umivanju (A) 
- Tušira se tudi sam (A) 
- Pomoč pri umivanju (A, B) 
- Težave pri umivanju, nerodnost (B) 
- Težje umivanje zaradi kadi (C) 
- Tuš nedostopen (C) 
- Sin pomaga pri umivanju (C) 
- Delavka preko pomoči na domu umiva (D) 
Preoblačenje: 
- Oblači se sam (A, C) 
- Občasna pomoč pri oblačenju (A) 
- Nakup oblačil, ki se lažje nadenejo (A) 
- Pomoč pri oblačenju (B, D, E) 
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Spanje: 
- Ponoči spi mirno (A) 
- Preveč spi (A) 
- Nadzor tudi ponoči (A, C) 
- Počitek po obroku (A) 
- Med osmo in pol deveto gre spat (A) 
- Potrebno dvakrat/trikrat ga obrnit zaradi nepokretnosti (B) 
- Spanje ob pol desetih zvečer (C) 
Potreba po miru:  
- Najraje ima mir in spanec (A) 
- Rabi le mir (A, D) 
- Mirno okolje, brez vznemirjanja (D) 
Samostojnost/dostojanstvo oseb z demenco: 
- Spodbujajo, da čim več naredi sam (A) 
- Pustijo dostojanstvo pri umivanju (A, C) 
- Dajo mu svojo zasebnost (A) 
- Sprejemanja osebe kot je (B) 
- Zmore najosnovnejša opravila (D) 
Skrb svojcev: 
- Hči skrbi zanj, ker je doma (A) 
- Potrpežljivost (A) 
- Sestra ji pomaga (A) 
- Sestra ga pelje k zdravniku (A) 
- Se trudijo (A) 
- Velika skrb (A, E) 
- Velika odgovornost (A) 
- Celodnevna skrb (A, D) 
- Zavedanje, da takšne oskrbe kot je domača ni nikjer (A) 
- Potrebna dobra organizacija (A) 
- Prej pomagal mož (A) 
- Mož pomaga, če je kaj nujnega (A, C) 
- Takoj odzovejo v primeru klica (B) 
- Dajejo zdravila (B) 
- Hči (B) 
- Nadzor s pomočjo baby tajnice (B) 
- Vedno nekdo doma (C) 
- Partner pomaga pri pripravi obrokov (C, D, E) 
- Zmore s pomočjo partnerja (C, D, E) 
- Meni, da zmore (C) 
- Želijo mu olajšati vsakdan (D) 
- Partner počisti stanovanje (D) 
- Partner skrbi zanj/o (D, E) 
- Neprestan nadzor (A, B, D, E) 
- Poskrbijo za kurjavo (D) 
- Želja svojcev, da osebi pomagajo shoditi (E) 
- Do nepokretnosti osebe, so sami skrbeli zanjo (E) 
Pomoč na domu: 
- Razmišljajo o pomoči na domu (A) 
- Meni, da druge pomoči kot pomoč na domu, ni (A) 
- Klicala Center za pomoč na domu (A) 
- Poizvedovala o količini ur pomoči na domu (A) 
- Jim ne koristi (B) 
- V poštev pridejo le sprehodi (B) 
- Bi želela imeti pomoč, če bi šlo (B) 
- Zahteven uporabnik, ni dovolj le ena zaposlena (B) 
- Ne potrebuje (C) 
- Imajo (D, E) 
- Dvakrat na dan, tudi med vikendi (D) 
- Opravijo celotno nego osebe (D) 
- Imeli zasebno pomoč na domu dva meseca (E) 
- Center za pomoč na domu zelo zaseden (E) 
- Strokovno usposobljena oskrbovalka (E) 
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Pomoč drugih oseb iz okolja: 
- Obisk čistilke vsak teden (A) 
- Želja svojcev, da uvedejo že poznano osebo za namene druženja (A, B)  
- Zadovoljstvo z gospo, ki čisti (A) 
- Pomoč predstavnikov Hospica na domu (B) 
- Pomoč sosedov (C, E) 
- Ne želi nepoznanih oseb v svojem domu (C) 
Domsko varstvo: 
- Zavračajo dom, ker sem jim oseba smili (A) 
- Vložena prošnja za dom za vsak primer (A) 
- V primeru hudega poslabšanja bi se odločili za dom (A, D) 
- Pomisleki glede domskega varstva (A) 
- Ne bi dali osebe v dom (B, C, D, E) 
- Menijo, da v domu ni toliko časa za njegovo skrb (B) 
- Nepotrpežljivost zaposlenih (B) 
- V domu bi shiral (B) 
- Oče sam ne bi želel iti v dom (D) 
- Želja svojcev, da ostane doma (D, E) 
- V primeru napredovanja bolezni pri oskrbovalcih (D) 
- V primeru, da svojci resnično ne bi zmogli (E) 
Spremembe pri svojcih: 
- Osebnostne spremembe (A) 
- Redkokdaj zapušča hišo (A, B) 
- Spremembe v odnosu do partnerja (A) 
- Spremembe v odnosu do otroka (A) 
- Odsotnost sina (A) 
- Ne more kadarkoli obiskati sina v Ljubljani (A) 
- Ne more pustiti očeta samega (A) 
- Žrtvovanje sebe (A) 
- Ni prostega časa (A, B, C) 
- Prosti čas občasno zvečer (A, B) 
- Ni spontanih odločitev, da bi kam šel (A) 
- Ne želi obremenjevati moža (A) 
- Moževe težave z zdravjem (A, B) 
- Živi ločeno od moža (B) 
- Preselila iz zgornje etaže k očetu (C) 
- Obiski ljudi jo za trenutek razbremenijo skrbi (C) 
- Bolezen hčerke (D) 
- Vedno najde prosti čas (D) 
- Konec lagodnega življenja (E) 
- Svoje življenje podredijo skrbi za osebo z demenco (E) 
- Partner se ni zaposlil in s tem ogroža tudi svojo socialno varnost (E) 
Obremenjenost svojcev: 
- Ne zmorejo ga sami peljati k zdravniku (A) 
- Absolutno preobremenjeni (A, E) 
- Psihični napor (A) 
- Odpoveš se vsem stvarem (A) 
- Potrebna je pomoč nekoga (A) 
- Sami ne zmorejo (A, E) 
- Prenaporna skrb za enega človeka (A) 
- Le oni mu lahko pomagajo doma (A) 
- Ni zmogla vseskozi hoditi od doma do očeta (B) 
- Ne želi jamrati o preobremenjenosti (B) 
- Stres (B) 
- Nihče ne more zapolniti odsotnosti svojcev (B) 
- Primanjkuje časa (C, D, E) 
- Včasih preobremenjena (D) 
- Preobremenjen tudi partner (D, E) 
- Tudi sami so na pragu tega, da zbolijo (D) 
- Celotna družina trpi na podlagi skrbi za osebo z demenco (E) 
Prepoznavanje svojcev: 
- S tem nima težav (A) 
- Pozablja imena (C) 
- Se zaveda svojcev (C) 
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- Težko prepozna sosede (C) 
- Ni prepoznal svoje žene (D) 
- Občasno prepozna hčere (D) 
- Ne prepozna obrazov ljudi (D) 
- Še nekako prepozna (E) 
Orientacija: 
- Zaenkrat ni bilo težav (A, B) 
- Orientiran v stanovanju (C) 
- Neorientiran pri vožnji v avtu (C) 
- Neorientiran v zunanji okolici (C) 
- Za dneve v tednu se orientira po škatlici za tablete (C) 
Zdravila: 
- Asentra za pomiritev (A) 
- Mnenje drugih, da zdravila niso koristna (A) 
- Ne dajejo zdravil za demenco (A, D, E) 
- Dvoje tablet (B) 
- Premočna (B, D) 
- Zmanjšali dozo (B) 
- Redno jemlje tablete (B, C) 
- Ebixa tablete (C) 
- Dobili zdravila (D) 
- Želeli le tablete za pomiritev (D) 
- Pozitivni učinki po prenehanju uporabe zdravil (D) 
- Razen tega, ni nikdar užival tablet (D) 
Predavanja, izobraževanja: 
- Niso bili (A, B, C, D, E) 
- Priročnik RESje potrebujemo/jo pomoč (A) 
- Izobraževanje na spletu (A, D, E) 
- Predavanje društva Spominčice (A) 
- Predavanje nevrologa  (A) 
- Branje literature (D, E) 
- Sama raziskala bolezen (D, E) 
- Želja po obisku predavanj (D) 
Odsotnost svojcev: 
- Pride sestra, ki poskrbi (A) 
- Prilagajanje dopusta glede na druge sorodnike (A) 
- Pomagajo tudi drugi ljudje iz okolja (A) 
- Človek z demenco ne more biti doma sam (A) 
- Velika skrb že ob kratkotrajni odsotnosti (B, D) 
- Ni več dopustov (B, C, D, E) 
- Dela na dve izmeni v službi (C) 
- Le razmišljala o dopustu (D) 
- Oseba z demenco nemirna, kadar jih ni (D) 
- Hodi v službo (E) 
- Tudi otrok prikrajšan za dopust (E) 
Spremembe: 
- Spremeni se vse (A, B, C, E) 
- Potreba po 24-urnem varstvu (A, E) 
- Manjka mu komunikativnosti (A) 
- Nima volje do ničesar (A) 
- Ne upadajo mu moči hitro (A) 
- Lahko bi bilo še huje – neorientiran (A) 
- Invalidski voziček (B) 
- Ni presenetljivih dejanj (B) 
- Že nekaj let bolezen ne napreduje (C) 
- Smrt partnerja kot prelomnica (C) 
- Sedaj bere na glas, prej nikoli (C) 
- Kurjenje drv kot spomin na mlada leta, ko je bil strojevodja na lokomotivi (C) 
- Težave z motoriko (C, D) 
- Ne prepozna hladilnika, vso hrano mu je potrebno pokazati (D) 
- Gledanje risanih filmov (D) 
- Rad prepeva (D) 
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- Vedno težje govori (D) 
- Potrebna uporaba dvigala za dvig osebe iz postelje (E) 
Družabnost: 
- Želja svojcev po družabništvu (A, C) 
- Predlog svojcev za dnevno varstvu v domu (A) 
- Odklanjanje dnevnega varstva (A) 
- Manjka mu socialnih stikov (A) 
- Pogovor je omejen na osnovne stvari (A) 
- Želijo, da bi gospa, ki čisti poskušala priti na dom za družabništvo (A)  
- Ne želi iti nikamor v družbo in od doma (A)  
- Veliko uporablja mobilni telefon (E) 
Podpora svojcem: 
- Ni dobila (A, D) 
- Klicala psihiatrinjo (A) 
- Mnenja drugih, da bi naj starostnik bil čim dlje doma (A) 
- Nasvet glede potrpežljivosti (A) 
- Izkušnja izmenjave mnenj (A) 
- Zavrnjena naročilnica za dvigalo (B) 
- Predlog zdravnika za večji znesek denarnega dodatka (C) 
- Upoštevali predlog psihiatrinje in niso zaprosili za višji dodatek (C) 
- Nevrolog na voljo (C) 
- Psihiatrinja na voljo (C) 
- Strokovnjaki na voljo (C, E) 
- Ni iskala pomoči (C, E) 
- Patronažna sestra na voljo (C) 
- Nasveti patronažne sestre (E) 
- Pomoč oskrbovalke na domu (E) 
Finance: 
- 140 evrov dodatka za pomoč in postrežbo (A, C) 
- Dobro finančno stanje družine (A) 
- Oče ima pokojnino zase (A) 
- Denarni dodatek porabijo za čistilko (A) 
- Ostanek denarja hranijo (A) 
- Ne zmorejo razsipavati z denarjem samo za pomoč na domu (A) 
- Dobivajo denarni dodatek (B, D) 
- Del denarja hčerki za pomoč (B) 
- Sami morali financirati dvigalo (B, E) 
- Denarni dodatek porabijo za storitve pomoči na domu (D) 
- Zasebna pomoč na domu predstavlja velik strošek (E) 
- Ne prejema denarnega dodatka (E) 
 
Pomoč države in drugih institucij:  
- Ne vidi druge rešitve, kot pomoč na domu ali dom (A) 
- CSD (A) 
- Pomoč na domu (A, B) 
- Pomoč glede denarnega dodatka (A) 
- Premajhen znesek pomoči (A) 
- Potrebno zagotoviti družabništvo osebam, ki niso v domskem varstvu (A) 
- Družabništvo na domu (A) 
- Zagotovljena pomoč na domu za vse osebe z demenco (A) 
- Brez prošenj za pomoč in plačila pomoči na domu (A, D) 
- Center za pomoč na domu (A) 
- Omejenost ur pomoči na domu (A, B, D) 
- Meni, da gradnja še več domov za stare nič ne reši (A) 
- ZZZS (B) 
- Ne vedo, kaj bi jim lahko pomagali (B) 
- Dnevno varstvo (C) 
- Meni, da komisija nepošteno določa višino dodatka za pomoč in postrežbo (C) 
- Slabe izkušnje s komisijo (C) 
- Skrajšanje čakalnih vrst pri specialistih (C) 
- Ni dovolj dobro (D, E) 
- Potrebne spremembe pri Centrih za pomoč na domu (D) 
- Boljša finančna pomoč (D, E) 
- Potrebna razbremenitev svojcev (D) 
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- Država ne zagotovi sobnega dvigala nepokretnim osebam (E) 
- Potrebne ugodnosti za primarne oskrbovalce (E) 
- Država ne ceni dela primarnih oskrbovalcev (E) 
- Država ne poskrbi za zadostne pokojnine, ki bi pokrivale stroške domskega varstva (E) 
Sodelovanje s socialnimi delavci: 
- Ni sodelovala (A, C, D, E) 
- Na CSD ob oddaji vloge za pomoč in postrežbo (B) 
- Niso sodelovali s CSD (D) 
Društva na področju demence: 
- Pozna društvo Spominčica (A, D, E) 
- Alzheimer Cafe (A) 
- Dvakrat obiskala društvo (A) 
- Ne pozna društev (B) 
- Niso obiskali društev (B, C, D, E) 
Pomoč primarnim oskrbovalcem: 
- Svetovanje (F) 
- Družabništvo (F) 
- Usposabljanje »Ne pozabi me« (F) 
- Skupine  za samopomoč (F) 
- Demenci prijazne točke (F) 
- Alzheimer cafe (F) 
- Glasilo (F) 
- Spominčnik (F) 
- Razvijanje novih oblik pomoči (F) 
Povprečno iskanje pomoči s strani svojcev:  
- Trikrat dnevno (F) 
Informacije, ki zanimajo svojce: 
- Sporazumevanje z osebo z demenco (F) 
- Razumevanje demence kot bolezni (F) 
- Mreža pomoči (F) 
- Pripadajoče pravice (F) 
- Preventiva (F) 
Nasveti društva glede bivanjskega okolja: 
- Prilagoditve doma in okolice (F) 
- Uporaba IKT pripomočkov (F) 
Težave, ki jih opažajo pri uporabnikih: 
- Sposobnost oskrbe (F) 
- Razumevanje demence (F) 
- Premalo oskrbovalcev (F) 
- Prilagoditve stanovanja (F) 
- Vpeljava IKT pripomočkov (F) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
